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1. Indledning 
Formål  
Projekt ”Videndeling med borgere og patientforeninger om palliation” (herefter Projekt Videndeling) er 
gennemført i Videncenter for Rehabilitering og Palliation i 2013 - 2014.  
Det overordnede formål med projektet var, at dele viden om palliation med både danske borgere generelt 
og med patientforeninger for syge og pårørende ramt af livstruende sygdom specielt. Formålet blev 
udmøntet i tre delmål: 
• At undersøge udenlandske initiativer til videndeling med borgere om palliation  
• At kortlægge danske patientforeningers viden og kommunikation om palliation 
• At danne et netværk med og mellem danske patientforeninger med henblik på at dele og formidle 
viden om palliation med og til medlemmer og befolkningen mere generelt. 
 
Palliation betyder lindring og palliativ indsats er af Verdenssundhedsorganisationen, WHO og 
Sundhedsstyrelsen nærmere beskrevet således: 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Den palliative indsats har til formål at fremme livskvaliteten hos patienter og 
familier, som står over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, 
ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar 
vurdering og behandling af smerter og andre problemer af både fysisk, psykisk, 
psykosocial og åndelig art 
(Sundhedsstyrelsen, 2011) 
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Baggrund 
I 2009 blev Palliativt Videncenter (PAVI) etableret med sundhedsprofessionelle som målgruppe. Men 
allerede fra 2011 blev centeret i en ekstern evaluering (Danmarks Evalueringsinstitut, 2011) opfordret til at 
udvide målgruppen til også at omfatte borgere generelt og patienter og pårørende specielt. 
 
Med det afsæt udviklede videncenteret i samarbejde med TrygFonden et ”Borgerprojekt”. Formålet med 
det projekt var at undersøge danskernes viden om og ønsker i forbindelse med alvorlig sygdom og 
palliation samt at formidle viden om palliation til borgerne. Projektet resulterede i en repræsentativ 
befolkningsundersøgelse (Timm & Hagedorn-Møller, 2013) og en særlig side rettet mod borgere på 
videncenterets hjemmeside (PAVI, 2012a). Projektet blev afsluttet med en workshop d. 31. januar 2013, 
hvor vi dels præsenterede resultaterne og dels inviterede patientforeninger og interesseorganisationer til 
at deltage med egne materialer m.v. med henblik på dialog og videndeling. 
 
Siden 2014 har PAVI, sammen med det tidligere Rehabiliteringscenter Dallund, udgjort et nyt Videncenter 
for Rehabilitering og Palliation. Projekt Videndeling er gennemført i det nye videncenter. Projektet tog bl.a. 
afsæt i et resultat fra den nævnte befolkningsundersøgelse, der viste, at mere end hver fjerde borger har 
forventninger om at få hjælp og støtte fra en patientforening i forbindelse med livstruende sygdom (Timm 
& Hagedorn-Møller, 2013). Foreningerne har kontakt til patienter, pårørende og andre borgere igennem 
medlemsblade, medlemsmøder og individuel rådgivning. Patientforeningerne er på den måde både 
repræsentanter for og vidensformidlere i forhold til lægfolk og livet med livstruende sygdom. . 
Videncenteret havde allerede før dette projekt et tæt samarbejde med Kræftens Bekæmpelse, 
Lungeforeningen, Muskelsvindfonden m.fl.  
 
Som et tredje projekt med stor vægt på videndeling med lægfolk skal nævnes videncenterets projekt om 
sorg: ”Når to bliver til én” og "Når ægtefællen dør - sorgstøtte til efterladte” (Tellervo 2011, 2015). 
Formålet med projektet, som består af to underprojekter, er at dele ny teoretisk viden om sorg, ældres 
erfaringer med sorg og tilbud om sorgstøtte rundt omkring i landet.  
 
Tilsammen er de tre projekter udtryk for den hidtidige løsning af videncenterets opgave med at dele 
forskningsbaseret viden om lindring og tilbud om hjælp og støtte med danskerne. I skemaet nedenfor er 
kort beskrevet formål og metoder i de tre projekter: 
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Skema 1: Videndeling med borgere og patientforeninger; tre projekter i videncenteret 2011 - 2015 
Projekt Formål og metoder 
Borgerprojektet 
2012-2013 
• Undersøgelse af danskernes viden om livstruende sygdomme og mulighederne for 
lindring, samt vores ønsker for den sidste del af livet: En spørgeskemaundersøgelse 
(Timm & Hagedorn-Møller, 2013) 
• Videndeling med borgere: Oprettelse af hjemmeside til borgere (PAVI, 2012a) 
• Videndeling med patientforeninger: Workshop, ”Danskernes viden om og ønsker til 
palliation og livets afslutning”, afholdt d. 31. januar 2013 
Projekt Videndeling 
2013-2014 
• Udenlandsk inspiration til videndeling med borgere: Internetbaseret søgning (kap. 2, 
nærværende rapport) 
• Hvad ved og kommunikerer danske patientforeninger allerede? En kvalitativ 
interviewundersøgelse (kap. 3, nærværende rapport) 
• Videndeling i netværk af patientforeninger: møder i netværket  
(kap. 4, nærværende rapport) 
• Videndeling med borgere og medlemmer af patientforeninger: indlæg i trykte medier, 
på hjemmesider og facebook (kap. 4, nærværende rapport) 
Sorgstøtteprojekter 
2011-2015 
• Videndeling med professionelle: Bogen ”Når to bliver til én” (Tellervo, 2011) 
• Videndeling med sorgramte: Bogen ”Sorg – når ægtefællen dør” (Tellervo, 2015) 
• Videndeling med borgere: Oprettelse af hjemmesiden www.sorgstøtte.dk (PAVI, 2015a) 
 
I de tre projekter har vi således arbejdet med borgerne som målgruppe på tre niveauer: 1. Borgerne som 
befolkning, 2. Borgerne som patienter og pårørende, der bruger patientforeninger og sundhedsvæsen og 
endelig som 3. Mennesker som enkeltpersoner og familier ramt af livstruende sygdom og sorg. Man kan 
sige borgere på et mere eller mindre generelt og abstrakt niveau. Det samme gælder til dels den viden, der 
skal deles/være dialog om. I nærværende projekt er det videndeling med borgerne på niveau 1. og 2., vi har 
beskæftiget os med. I skema 2 har vi skitseret, hvordan man kan opdele videndeling i forhold til de 
forskellige niveauer af borgere og hvordan Projekt Videndeling relaterer sig til den opdeling: 
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Skema 2: Videndeling med borgere på forskellige niveauer 
Borgere på forskellige 
niveauer 
Borgere på 
samfundsniveau 
 
 
Befolkning 
Borgere som brugere af 
sundhedsvæsen og 
patientforeninger 
 
Bestemte borger- og 
patientgrupper 
 
Borgere som syge, 
pårørende og efterladte 
 
 
Enkeltpersoner og familier 
 
Viden(deling) på 
forskellige niveauer 
 
• Dødelighed og døden 
som eksistentielt 
vilkår 
• Om palliation og 
palliative tilbud 
generelt 
 
• Konkrete 
sygdomme, 
dødelighed og død 
• Palliation og 
palliative tilbud til 
bestemte borger- og 
patientgrupper 
 
 
• Individuelle 
sygdoms- og 
dødsforløb 
• Lidelse og lindring i 
konkrete forløb 
Fokus i Projekt 
Videndeling 
 
• Udenlandske 
initiativer til 
videndeling med 
borgere – og danske 
eksempler 
 
• Kortlægning af 
danske 
patientforeningers 
viden og 
kommunikation om 
palliation 
• Netværk af 
patientforeninger 
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Projektorganisering 
Projektets tre delmål blev indfriet således:  
• De udenlandske erfaringer blev undersøgt via søgninger på internettet.  
• Kortlægningen blev gennemført som en interviewundersøgelse med 17 personer (fra 13 foreninger) 
og en gennemgang af udvalgte patientforeningernes hjemmesider og magasiner.  
• Netværket blev etableret omkring tre temamøder i foråret 2014 og endte med at omfatte 
repræsentanter fra 21 foreninger. Det har været intentionen at holde netværket ved lige via 
nyheder pr. mails og via et årligt seminar. 
Projektet var forankret hos en projektgruppe i videncenteret ved projektleder Vinnie Andersen, 
kommunikationskonsulent Anette Fly Haastrup og studentermedhjælp Marie Jessen. Projektet havde en 
referencegruppe med repræsentanter fra fire centrale patientforeninger: Alzheimers-foreningen ved 
rådgiver Else Hansen, Lungeforeningen ved seniorprojektleder Nicolai Kirkegaard og projektmedarbejder 
Marie Gade Husted, Hjerteforeningen ved sundhedschef Charlotte Kira Kimby og evaluerings- og 
udviklingskonsulent Poul Dengsøe Jensen og Kræftens Bekæmpelse ved afdelingschef Laila Walther og 
specialkonsulent Marlène Spielmann. Referencegruppen mødtes tre gange i 2013 og en gang i 2014. 
Centerleder Helle Timm var formand for referencegruppen. 
Projektet blev, som nævnt, finansieret af Helsefonden og af videncenteret.  
I næste afsnit beskrives nogle eksempler på, hvordan man i udlandet arbejder med videndeling med 
borgere generelt, samt nogle eksempler på den slags ”bredere” initiativer herhjemme. 
 
 
Tænksomhed og diskussion ved møde i patienforeningsnetværket Fælles Fodslag d. 18. 
marts 2014. Netværket er et resultat af Projekt Videndeling. 
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2. Udenlandske aktiviteter – og en kort status fra DK 
For at få yderligere inspiration til, hvordan man kan arbejde med at dele viden om palliation til borgere som 
befolkning, har vi kigget nærmere på initiativer i nogle af de lande, som har en længere tradition for en 
palliativ indsats end Danmark; her Australien, England og USA. Vi har særligt søgt efter initiativer, der er 
landsdækkende og som har til formål at styrke borgere generelt i at kunne agere aktivt i forhold til deres 
egne ønsker ved livets afslutning. De tre eksempler viser forskellige måder at italesætte død og palliation på 
i det offentlige rum. Eksemplerne er ikke udtømmende, men – vil vi påstå – centrale.  
 
Palliative Care Australia 
Palliative Care Australia (PCA) er en sundhedsfaglig medlemsorganisation, hvis formål er at udbrede 
kendskabet til, samt styrke kvaliteten og udviklingen i den palliative indsats. PCAs væsentligste medlemmer 
er landets otte delstater og territoriers respektive foreninger for palliativ indsats og det australske og new 
zealandske medicinske selskab for palliation (ANZSPM). PCA finansieres primært af forbundsstatens 
sundhedsministerium og arbejder i overensstemmelse med den australske National Palliative Care Strategy, 
hvor borgerrettet virksomhed er et højt prioriteret område. 
Den borgerrettede virksomhed ses som en integreret del af PCAs samlede virke og markeres med to sær-
skilte initiativer: Årlige nationale palliations-uger og forskelligt informationsmateriale, der kan bestilles eller 
hentes på organisationens hjemmeside. (Palliative Care Australia, u.å.).   
 
Årlige palliations-uger 
Den årlige nationale palliations-uge afholdes i maj måned og lanceres under et fælles nationalt tema.  
Formålet med ugen er dobbelt, idet ugen dels bliver set som en anerkendelse af det arbejde, der udføres i 
det palliative felt, dels som en årlig fornyelse af den borgerrettede information om palliation (Palliative 
Care Australia, 2010). Temaet for palliationsugen i 2015 (uge 22) var ”Dying to talk; talking about dying 
won't kill you”. Tidligere års temaer har fx været:  
• Palliative Care is everyone’s business – let’s work together(2014) 
• Palliative Care is everyone’s business (2013) 
• Something is too important to be left unsaid … Let’s chat about dying (2012)  
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             Figur 1: Plakat fra PCA’s Awareness Week 2015 (Palliative Care Australia, u.å.) 
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De palliative foreninger i de enkelte forbundsstater tilrettelægger selv, hvordan de kommunikerer 
budskabet ud til borgerne, lokale beslutningstagere og interessenter. PCA understøtter de lokale 
foreningers arbejde med posters og brochurer, der formidler det nationale tema samt med en 
værktøjskasse (tool-kit) med fakta ark, udkast til lokale pressemeddelelser, guide til afholdelse af lokale 
arrangementer m.m. 
På det nationale niveau arrangerer PCA et morgenbord for medlemmer af parlamentet og andre 
interessenter, der ofte følges op med en national konference, premiere på en film eller lignende, for at 
markere, at de lokale og nationale forhold spiller sammen. (Palliative Care Australia, u.å.). 
Det har ikke været muligt at finde en evaluering af PCA’s palliations uger.  
 
Informationsmateriale 
På PCA’s hjemmeside kan borgere finde information henvendt til patienter eller pårørende. En 
introducerende tekst fortæller kort om, hvorfor palliativ indsats kan være relevant, hvordan man kan få 
palliativ pleje, hvem der yder den og hvorvidt det koster noget. Herefter kan man klikke sig ind på 
undersider, der omhandler forskellige specifikke temaer. Teksterne er sat op i korte afsnit og har et let 
forståeligt sprog. En del af dem er opdelt i spørgsmål og svar, der gør det nemt at orientere sig i teksterne. 
Nogle af teksterne kan også downloades som brochurer.  
 
Figur 2: Forsiden på PCA’s hjemmeside www.palliativecare.org.au, juni 2015 
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Temaerne favner bredt: et omhandler fakta om smertelindrende medicin, et andet drejer sig om at forstå 
sorg, et tredje om hvordan ”man” gør, når man skal lukke profiler på de sociale medier og et fjerde, 
hvordan man kan genkende, at en person er døende, og hvad man kan gøre for at lindre. Der er også råd til, 
hvordan man kan italesætte og planlægge tiden op til, at man skal dø og hvilke spørgsmål der kan være 
gode at stille til de sundhedsprofessionelle.  
PCA tilbyder også viden, der er tilegnet specifikke målgrupper. For eksempel er der et tema kun om 
diabetes, mens en brochure, der omhandler palliativ indsats generelt, kan downloades på 12 forskellige 
sprog. Til de familier og pårørende, hvor det er et barn, der har behov for palliativ indsats, er der udviklet 
en hel række af materialer, der er ment som hjælpemidler til at håndtere mange af de situationer, der kan 
opstå i den sidste del af et alvorligt sygdomsforløb. Her er der hjælp at hente i forhold til hvor og hvordan 
plejen kan foregå, hvilke rettigheder man har og hvilke muligheder der er for at få finansiel støtte. Der er 
også tænkt på, hvordan man kan forholde sig til klassekammerater, venner og kollegaer, hvordan man kan 
planlægge døden og begravelsen og hvordan man håndterer sorgen. 
Materialet, der er nævnt ovenfor, har PCA selv udviklet, men de henviser også til eksternt materiale. Det 
eksterne materiale oplyser om palliativ indsats i forhold til forskellige målgrupper fx ældre, psykisk syge, 
udviklingshæmmede og hjemløse.  
Udover den skriftlige information som PCA tilbyder, har de også en søgemaskine, hvor borgerne kan finde 
frem til hvilke palliative tilbud, der findes i deres lokalområde. Det kan for eksempel være psykologhjælp 
eller daghospice-pladser. 
Et andet supplement til den skriftlige information er tre videoer, som PCA har produceret i samarbejde med 
forskellige andre institutioner. Her fortæller to patienter og en pårørende hver deres historie om deres 
oplevelser med palliativ indsats (Palliative Care Australia, u.å.). 
 
Dying Matters (England) 
The National Council for Palliative Care (NCPC) er en paraplyorganisation åben for alle med tilknytning til 
det palliative felt i England, samt Wales og Nordirland. NCPC samarbejder med den engelske sundhedssty-
relse NHS England. Organisationen har været og er målrettet det fagprofessionelle- og politiske niveau, 
men med den engelske regerings nationale strategi for palliativ indsats fra 2008 fik NCPC til at opgave også 
at inddrage borgerniveauet. Det førte til at NCPC oprettede organisationen Dying Matters i 2009. (The 
National Council for Palliative Care, 2015). 
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Dying Matters er en bred koalition mellem en række organisationer indenfor sundheds- og plejesektoren, 
religiøse, juridiske, sociale og akademiske organisationer, skoler og bedemænd. Koalitionen er forankret i 
NCPC og formålet med Dying Matters er at ændre den offentlige holdning mod større åbenhed og 
proaktivitet i forhold til spørgsmål om døden, at være døende og at være efterladt.  
Den bredere dagsorden afspejles i den seriøse, men uhøjtidelige italesættelse af døden på hjemmesiden, i 
det skriftlige og visuelle informationsmateriale, i organisationens aktiviteter og dens opbygning af en række 
lokale foreninger.  
Dying Matters har to hovedindsatsområder: udgivelse og spredning af informationer om døden og de 
spørgsmål og dilemmaer, der kan være forbundet hermed samt en årlig udadvendt landsdækkende event 
kaldet awareness week. (Dying Matters Coalition, 2015). 
 
Formidling og informationsmateriale  
I italesættelsen af døden fremstår Dying Matters som et unikt uhøjtideligt indslag om et alvorligt emne. 
Hjemmesidens opbygning, indhold og informationer veksler mellem alvor, humor, statistik, case stories og 
faktuelle oplysninger. Den er præsenteret læsevenligt, med hyppige opdateringer og massivt billedsprog. 
Hjemmesiden har oplysninger om og opfordringer til fx at skrive sit testamente, planlægge sin begravelse, 
tage stilling til organdonation og genoplivning, dele sin historie med andre direkte på hjemmesiden, invol-
vere sig i pleje af pårørende og guide til at fortælle sine nærmeste, hvilken pleje og behandling man ønsker, 
i tilfælde af at man mister evnen til at tage vare på sin dagligdag, sin fremtid eller sig selv. 
En anderledes form for indslag er digt- og forfatterkonkurrencer samt videoklip, hvor kendte komikere og 
skuespillere joker om og reflekterer over deres oplevelser i forbindelser med død. 
Hjemmesiden har desuden en stor samling af informationsmateriale, som man enten kan læse på siden, 
hente ned til computeren eller bestille.  
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Figur 3: Forsiden på Dying Matters hjemmeside www.dyingmatters.org , juni 2015  
Materialerne er ment som endnu en måde at få folk til at tale om at dø, om døden og om at være efterladt. 
Der er tænkt i mange forskellige målgrupper som praktiserende læger, frivillige der har kontakt til døende, 
folk der arbejder med døende hjemløse samt målgrupper som døende homoseksuelle, folkeskolelærere, 
pårørende, patienter og borgere generelt. Materialernes form er ligeså mangfoldige som målgrupperne og 
tæller brochurer, plakater, postkort, rapporter, informationspakker til private og til organisationer, 
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virksomheder, borgergrupper og lignende, forslag til undervisningsplaner i folkeskolen, kortfilm, dvd’ere og 
bøger.   
Kortfilmene, der alle handler om vigtigheden af at få fortalt sine ønsker, udmærker sig ved, at flere har 
vundet priser eller er blevet nomineret (nationalt og i Cannes). Det siger noget om de ambitioner som 
Dying Matters har lagt i arbejdet med kortfilmene og det må formodes, at de nominerede film har skabt 
nogle ”ringe i vandet”.  
Dying Matters har selv givet et bud på, hvor langt organisationen er nået med sit materiale. Ifølge egne 
oplysninger har de siden 2009 distribueret mere end 750.000 forskellige materialer fra dvd’ere, plakater og 
brochurer til kuglepenne, postkort og balloner og de nævner, at eksempler på aftagere af 
informationsmaterialet er hospicer, hospitaler, plejehjem, lokalforeninger, bankrådgivere og bedemænd. 
(Dying Matters Coalition, 2015).  
 
Årlige awareness weeks 
Dying Matters står i spidsen for en årlig uge, der ligesom i Australien, afholdes i maj måned og lanceres 
under et fælles nationalt tema. 
Formålet er gennem lokale aktiviteter at understøtte en national PR-og mediekampagne, hvor der sættes 
fokus på, hvordan borgere kan handle proaktivt i forhold til egen og deres nærmestes død.  
Temaet for dette års awareness week var ”Talk, Plan, Live.” Det blev offentliggjort ved en såkaldt launch 
event i midten af januar 2015, hvor lokalafdelinger og andre interesserede kunne melde sig til og få 
information om, hvordan de kunne få mest muligt ud af ugen. Temaer fra tidligere år har fx været: 
• You only die once (2014) 
• Be ready for it (2013) 
• Small actions, Big difference (2012) 
• Let’s talk about dying (2011). 
 
Op til ugen udgiver Dying Matters materiale, der kan understøtte de lokale arrangementer med udkast til 
pressemeddelelser, fakta ark, brochurer og links til opdatering af de sociale medier (Facebook, Twitter, 
Instagram) med film, interviews, oversigt over lokale og nationale arrangementer samt nyhedsopdate-
ringer. Organisationen har også skabt hashtagget #YODO (forkortelse for You Only Die Once), en kode som 
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brugere af sociale medier kan skrive ved deres opdateringer, tweets eller billeder, så de dukker op, når man 
søger på koden. #YODO har i øvrigt en reference til hashtagget #YOLO (You Only Live Once), der bruges af 
mange unge på de sociale medier i dag.  
I awareness week i 2015 var der særligt fokus på at udbrede fem råd til, hvordan man kan gøre sin sidste tid 
til en bedre oplevelse: skriv dit testamente, notér dine ønsker for begravelsen, planlæg din pleje og støtte, 
overvej at blive organdonor og fortæl dine pårørende om dine ønsker. 
De lokale foreninger tilrettelægger selv deres aktiviteter i awareness week og de spænder fra saglige 
offentlige møder med beslutningstagere, sundhedsprofessionelle, bedemandsforretninger, patien-
ter/pårørende m.fl., til demonstrationer og optog gennem byer med slogans, fremvisning af forskellige 
kulturers danse og beklædnings traditioner ved død og begravelse. (Dying Matters Coalition, 2015) 
Det har ikke været muligt at identificere en egentlig evaluering af disse uger, men for ugen You Only Die 
Once i 2014 er der udgivet en Impact Report. Den oplyser, at ugen bød på mere end 530 lokale events i 
England og Wales, med omkring 570.000 deltagere. Ugen beskrives som meget succesfuld og underbygger 
det blandt andet med oplysninger om, at i selve kampagne ugen blev You Only Die Once omtalt i flere end 
650 nyhedsmedier, at på ugens første morgen blev der bragt over 25 radio- og tv-interviews om 
kampagnen og at der i ugens løb havde været mere end 17.000 unikke opslag på hjemmesiden; en stigning 
på 22 % i forhold til 2013 (Dying Matters Coalition, u.å.). Selv i betragtning af, at der i England og Wales bor 
omtrent ti gange så mange borgere som i Danmark, så må det konstateres, at kampagnen engagerer mange 
mennesker og når ud til endnu flere. 
 
The Conversation Project (USA) 
The Conversation Project er et amerikansk projekt. Det startede som en ”græsrodskampagne” med det ene 
mål at få mennesker til at tale om deres ønsker ved livets afslutning, før det er for sent. Projektet er i dag 
tilknyttet Institute for Healthcare Improvement (IHI) og finansieret af blandt andet fondsmidler. Det 
beskæftiger både egne frivillige og professionelle ansatte i IHI. (The Conversation Project, 2015a). 
The Conversation Project blev dannet i 2010 af en kreds af mediefolk, gejstlige og sundhedsprofessionelle, 
der mødtes for at udveksle egne erfaringer med ”den gode død” og ”den dårlige død”. Det førte til 
udviklingen af en græsrodskampagne for at gøre det nemmere for alle at starte samtaler om at dø. 
Projektets relevans i USA bliver bekræftet af, at der er en stor forskel på, hvad amerikanerne forventer og 
ønsker i forhold til deres død og hvad de rent faktisk oplever. Nogle eksempler på forskellen er, at: 
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• 90 % mener, at det er vigtigt at tale med sine pårørende om end-of-life-care (omsorg i den sidste 
tid). Kun 27 % har taget den snak 
• 70 % ønsker at dø i eget hjem, men 70 % dør på et sygehus, alderdomshjem eller i long-term-care 
facility (plejecenter) 
• 82 % siger, at det er vigtig at skrive sine ønsker til end-of-life care ned og kun 23 % fortæller, at de 
har gjort det. (The Conversation Project, 2015a) 
 
Personlige historier 
På hjemmesiden opfordres alle til at dele deres personlige oplevelser med at have haft eller have manglet 
en samtale om den sidste tid. Det kan ske direkte på hjemmesiden og de sociale medier som Facebook, 
Twitter og YouTube. I juni 2015 havde 171 personer offentliggjort deres personlige historie på 
organisationens hjemmeside. De fleste fortæller om positive oplevelser ved at få talt sammen om ønsker 
og muligheder gennem et sygdoms- og svækkelsesforløb, andre om en stadig nagende dårlig samvittighed 
over, at de ikke fik taget samtalen. Samtidig peges der på, at sundhedsvæsnet langt fra magter at tale med 
eller understøtte patienter og pårørende i at få hul på dialogen om ønsker ved livets afslutning. (The 
Conversation Project, 2015a) 
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Figur 4: Forsiden på The Conversation Projects hjemmeside 
www.theconversationproject.org er bygget op af andre borgeres historier, som man kan 
klikke sig ind på. Juni 2015. 
 
Skriftligt materiale 
Organisationen har udformet tre guider til afklaring af ønsker ved døden og inspiration til samtaler om 
ønskerne. En guide omhandler samtalen med pårørende, en anden samtalen med lægen eller andre 
sundhedsprofessionelle og en tredje samtalen mellem forældre og et alvorligt sygt barn. Guiderne hedder 
henholdsvis: 
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• Your Conversation Starter Kit 
• How to Talk to Your Doctor (or any Member of Your Health Care Team) 
• Pediatric Starter Kit. Having the Conversation with Your Seriously Ill Child. 
 
De tre guider er bygget op over en fælles skabelon: Bliv parat, Kom i gang, Gør det og Hold dialogen i gang. 
Her bliver læserne opmuntret og vejledt til at afklare egne ønsker, få inspiration og konkrete forslag til, 
hvor og hvordan de kan stille spørgsmål, formulere ønsker m.m.  
Guiderne er læsevenlige, oversat til flere sprog og fylder 10 A4-sider (dog fylder guiden til forældre med 
alvorligt syge børn 22 sider). De er frit tilgængelige på hjemmesiden, hvor de kan downloades, udfyldes og 
gemmes på egen computer og eventuelt e-mailes videre til andre. (The Conversation Project, 2015a) 
 
Årlig borgerrettet kampagneuge 
The Conversation Project lancerede i 2014 – og gentog det i 2015 – konceptet Let’s have Dinner and Talk 
about Death i samarbejde med organisationen Death over Dinner. Konceptet er meget enkelt: Folk 
opfordres til i den samme uge (i 2015 fra den 1. – 7. januar) at arrangere private middage med det formål, 
at tale om døden. Melder de sig til initiativet vil de få en drejebog for aftenens samtale med forslag til 
indbydelsens tekst, artikler og videoklip som gæsterne kan se forud for middagen og modtage forslag til, 
hvordan værten/værtinden kan sætte middagskonversationen i gang. Drejebogen kan målrettes mere 
individuelt ved, at man forinden oplyser, hvem ens gæster er (ni forskellige kategorier kan vælges), hvilke af 
syv forskellige emner, der ønskes drøftet og hvilke af 31 forskellige forslag, man ønsker at ens gæster kan 
læse, se eller lytte til inden middagen.  
Det har ikke været muligt at finde en evaluering af Let’s have Dinner and Talk about Death i 2014 og 2015. 
Death over Dinner skriver dog i en pressemeddelelse fra sidste år, at der i 2014 var cirka 1500 middage i 
USA og cirka 20.000 personer, der gik ind på enten Death over Dinner eller The Conversation Projects 
hjemmeside og registrerede sig som middagsvært (The Conversation Project, 2015b). På Death over 
Dinners hjemmeside kan man i øvrigt få en fornemmelse af, hvordan det er at være med til et 
madarrangement, hvor døden er i fokus, ved at læse beretninger fra udvalgte middage (Death over Dinner, 
u.å.).  
De udenlandske initiativer fra Australien, England og USA er fælles om de grundlæggende metoder til at nå 
borgere: en årlig uge med et særligt fokus, en hjemmeside og forskelligt skriftligt materiale. Målgruppen er 
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overordnet borgere på befolkningsniveau, mens Dying Matters og Palliative Care Australia også har viden 
målrettet undergrupper, for eksempel mennesker med diabetes eller hjemløse. I forhold til borgere på 
befolkningsniveau adskiller initiativerne sig fra hinanden ved at Dying Matters og The Conversation Project 
primært arbejder med det at skulle dø og døden, mens Palliative Care Australia primært arbejder med 
palliation og palliative tilbud. Dette er skitseret i skema 3:  
Skema 3: De udvalgte udenlandske organisationers initiativer og videndelingsniveauet  
Type initiativ 
 
Videndelingsniveau 
Årlig uge med særligt fokus 
Hjemmeside for borgere, 
patienter, pårørende og 
efterladte 
 
Skriftligt materiale 
(information, vejledninger, 
værktøjer) 
 
Om dødelighed og 
døden som 
eksistentielt vilkår 
 
 
Dying Matters  
- opmærksomhedsuge i maj 
 
The Conversation Project og 
Death over Dinner  
- samtaleuge i januar 
 
 
Dying Matters 
 
 
The Conversation Project 
 
Dying Matters 
 
 
The Conversation Project 
Om palliation og 
palliative tilbud 
generelt 
 
Palliative Care Australia  
- palliationsuge i maj 
 
 
Palliative Care Australia 
 
Palliative Care Australia 
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En kort status fra DK 
Efter at have set lidt nærmere på tre udenlandske tilgange til videndeling med borgere, vender vi kort 
blikket hjemad. 
Også i DK har der været mange aktører i forhold til at sætte dels vores dødelighed og døden og dels 
lindring/palliation på dagsordenen. Som det fremgår undervejs i denne rapport er de to temaer vævet ind i 
hinanden og delvist overlappende fordi livstruende sygdom og død er og bliver en delmængde af det 
eksistentielle grundvilkår at alle skal dø en dag. 
Historien om palliation i Danmark er ikke skrevet endnu (Timm, 2014), men både lovgivningen omkring 
plejeorlov fra 1990 og kampen for og etableringen af private hospicer (det første i 1992) kan måske ses som 
vigtige bidrag til et mere offentligt fokus på sygdom og død. Aktørerne herhjemme har været både 
privatpersoner og private organisationer, fagpersoner og professionelle organisationer. Den offentlige 
debat både om døden og om vores måde at behandle døende medborgere på m.m. er pågået igennem 
årtier. I de sidste ca. 20 år er den foregået parallelt med en udvikling af palliation som et egentligt 
fagområde, herunder etablering og udvikling af et omfattende antal specialiserede palliative enheder (se 
www.pavi.dk/palliativguiden for en oversigt over enheder i Danmark, der yder specialiseret palliativ 
indsats). 
Som eksempler på emner og fænomener, der har at gøre med vores dødelighed og død, og som jævnligt 
beskrives og diskuteres i offentlige medier m.v.,  kan fx nævnes: frivillige medborgere på hospicer og 
plejehjem, vågekoner hos døende i de sidste døgn og timer (Ældresagen, u.å.; Røde Kors, u.å.), 
livstestamente (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2007) og ”Min sidste vilje” (Landsforeningen 
Liv&Død, u.å.), aktiv dødshjælp og andre grænser for liv og død (Etisk Råd). Aktørerne her er altså både 
private og offentlige; hospicerne, Ældresagen, Røde Kors, Falck, Foreningen Liv & Død, Etisk Råd m.fl.  
Af helt aktuelle forslag og ideer a la de udenlandske, der netop er beskrevet, er: Dødscafeer, Sidste Hjælp, 
en dansk version af ”Death over dinner”, undervisning på Folkeuniversitetet (nærværende rapport, kapitel 
5), hjemmesidetekster m.m.:  
I 2014 blev fænomenet ”Dødscafé” introduceret i Danmark. Konceptet er schweizisk og engelsk og ligner på 
mange måder ”Death over Dinner”.  Angiveligt er der siden 2011 afholdt over 2000 cafémøder over hele 
verden (Death Cafe, u.å.). Herhjemme blev der gennemført minimum tre caféer (kaffemøder med sin egen 
død som tema) i 2014 på initiativ af to psykoterapeuter (Christensen, 2014).  
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I 2015 afprøver repræsentanter fra den tværfaglige Foreningen for Palliativ Indsats i Danmark et kursus i 
”Sidste hjælp” efter samme princip som ”Første hjælp”; grundlæggende viden om, hvad der sker og 
hvordan man kan forholde sig til det, når et medmenneske skal dø. Dette koncept er udviklet i et 
samarbejde mellem en tysker, nordmænd og den nævnte danske tværfaglige palliative forening. Kurset 
afprøves nu i en pilotudgave og det er planen, at det herefter skal udbydes i større skala blandt lægfolk 
(Bollig & Kuklau, 2015).  
I juni 2015 inviterede Dansk Selskab for Patientsikkerhed sammen med en række myndigheder og 
organisationer til et møde om IHIs ”Death over Dinner”. Formålet var at drøfte om og hvordan et lignende 
projekt kan realiseres i Danmark. 
På det palliative område har ikke mindst etableringen af et nationalt Palliativt Videncenter i 2009 – nu 
Videncenter for Rehabilitering og Palliation – givet en platform for videndeling med formidling til borgere 
om palliation og palliative tilbud. Som nævnt i kapitel 1, er der udviklet en hjemmeside til borgere (PAVI, 
2012a), hvor vi formidler viden om palliation og palliative tilbud – men også henviser til bøger, aktiviteter 
m.v., der har dette fokus. Hjemmesiden opdateres løbende både indholdsmæssigt og på billedsiden. 
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Figur 5: På videncenterets hjemmeside www.pavi.dk er der oprettet en række sider henvendt til borgere. 
August 2015. 
På regionalt niveau arbejdes der også med at formidle om palliation. Aktuelt i bl.a. Region Hovedstaden og 
Region Sjælland med udvikling af videoer med viden om lidelse og lindring i forbindelse med livstruende 
sygdomme. 
Endelig har videncenteret i de sidste år undervist og holdt foredrag for borgere (inkl. politikere) om 
livstruende sygdom, lidelse og lindring, sorg og død m.v. i en række forskellige sammenhænge; i 
patientforeninger, ældreråd, kirkelige sammenhænge m.v. Se Videncenteret årsrapporter (PAVI, 2012b, 
2013, 2014a, 2015b)
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3.  Danske patientforeningers viden og kommunikation om palliation 
Kortlægningen af patientforeningernes viden og kommunikation om palliation var i første omgang tænkt 
som en spørgeskemaundersøgelse. Projektets referencegruppe mente imidlertid ikke, at en 
spørgeskemaundersøgelse kunne give valide resultater, da ordet palliation ofte bliver forbundet ensidigt 
med den professionelle indsats, og dette måske særligt hos de frivilligt- og patientdrevne foreninger. 
Arbejde som har at gøre med palliation, men som ikke bliver tænkt eller defineret som palliation ville 
således ikke blive beskrevet. Et andet argument var, at der i foreningernes indsats ikke ville være 
tilstrækkeligt fokus på palliativ indsats til, at der var noget at kortlægge. Kortlægningen blev derfor ændret 
til en kvalitativ undersøgelse, så patientforeningernes egen måde at forstå og italesætte palliation på blev 
udforsket og beskrevet. 
Undersøgelsen blev gennemført i efteråret 2013 blandt 12 patientforeninger og 1 lokalt patientnetværk. Vi 
anvender herefter ordet patientforeninger om den samlede gruppe. 
Interviewene sigtede på at belyse informanternes erfaringer med, viden om og holdninger til begreberne 
livstruende sygdom og palliation. Desuden skulle de belyse udfordringer og fremmende forhold for i 
offentligheden og blandt patienter at italesætte palliation. Endelig skulle interviewene belyse 
informanternes kendskab til, eller indtryk af, realiseringen af Sundhedsstyrelsens definition af og 
anbefalinger til den palliative indsats (formål, målgrupper og tilbud) som beskrevet i Sundhedsstyrelsens 
anbefalinger (Sundhedsstyrelsen, 2011). 
 
Metode, deltagere og datamateriale 
Den kvalitative undersøgelse blev tilrettelagt som en interviewundersøgelse med bidrag fra i alt 17 
informanter, der fordelte sig således: 
• Individuelle interview med en formand, tre direktører og en sekretariatsleder. En af direktørerne 
og sekretariatsformanden havde hver taget lederen af foreningens rådgivning med til interviewet. 
I alt fem interviews med syv informanter, hvoraf to var mænd og fem var kvinder. 
• Fokusgruppeinterview med ansatte og patienter. Fra en af foreningerne deltog to informanter. 
Informanterne var socialrådgivere (to), sygeplejersker (to), en formand og en næstformand. De to 
sidstnævnte var selv patienter. 
I alt deltog seks informanter i dette interview, heraf en mand og fem kvinder. 
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• Fokusgruppeinterview med patienter og pårørende. Tre af informanterne var patienter, en var 
pårørende. To var mænd, to var kvinder. Der var afbud fra hhv. en patient og pårørende. 
I alt deltog altså fire informanter i dette interview, heraf var to mænd og to var kvinder.  
 
I udvælgelse af foreningerne til interviewundersøgelsen blev der lagt vægt på, at opnå størst mulig 
diversitet i forhold til foreningernes medlemstal, hvor stor en andel af foreningernes patientgrupper, der 
kan få behov for kontakt til det palliative felt, foreningernes offentlige gennemslagskraft og indflydelse på 
den sundhedspolitiske dagsorden. Endvidere var det et mål at inddrage patientforeninger som 
videncenteret ikke i forvejen var i tæt kontakt med, jf. tidligere. 
Skema 4. Patientforeninger, der var repræsenteret i interviewundersøgelsen med en eller flere 
informanter (i alt 17 informanter) 
 
Individuelle interview 
formand, direktører, leder 
 
• Alzheimerforeningen (2 personer) 
• Cystisk Fibrose (2 personer) 
• Gigtforeningen 
• Hjerteforeningen 
• Landsforening for Huntington Sygdom 
 
Fokusgruppeinterview 
ansatte og patienter 
 
• HIV-Danmark 
• Muskelsvindfonden/ALS (2 personer) 
• Nyreforeningen 
• Parkinsonforeningen 
• Scleroseforeningen 
 
Fokusgruppeinterview 
patienter og pårørende 
• Dansk Myelomatose Forening 
• Hjerteforeningen 
• LyLe, Patientforeningen for Lymfekræft og 
leukæmi 
• KOL-netværk, Holbæk 
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Informanterne blev rekrutteret ved direkte henvendelse fra videncenteret eller via patientforeningerne. 
Interviewene var semi-strukturerede og i fokusgruppeinterviewene indgik materiale i form af Sund-
hedsstyrelsens figur ”Palliative behov hos patienter med livstruende sygdomme og deres pårørende” 
(Sundhedsstyrelsen, 2011) (se side 31).  
Interviewene tog i alt syv og en halv time, heraf tog fokusgruppeinterviewene godt fire timer. Alle blev 
optaget med en diktafon, mens gruppeinterviewene endvidere blev transskriberede og de individuelle 
interview blev delvist udskrevet.  
På trods af en stor diversitet i informanternes baggrund, erfaringer og vidensniveau om palliation, så 
virkede det ikke hæmmende for samtalerne. Det var generelt, at der i interviewene blev udvist et stort 
engagement i emnet og åbne refleksioner.  
Analysen af interviewene tog afsæt i tværgående emner og problematikker, som er beskrevet under i alt tre 
overordnede temaer. Første tema er patientforeningernes forhold til palliation og herefter følger to temaer 
der peger på, det der udfordrer videndelingen om palliation til borgerne, og det der kan hjælpe den på vej. 
Temaerne er kaldt udfordringer ved at arbejde med palliation og anbefalinger til videncenteret.  
 
Patientforeningernes forhold til palliation 
Mange patientforeningerne har allerede taget palliative initiativer (se dette kapitels sidste afsnit). Men 
interviewene viste, at de fleste ikke har fokus på palliation i deres daglige arbejde: 
”Palliation, - vi bruger jo ikke det ord. Vi arbejder meget med rehabilitering. Det er ikke fordi 
sygdommene ikke er dødelige. Ubehandlet er de dødelige … Mere overordnet arbejder vi 
med, hvordan man lever med det … sygdomstunge liv.” (Informant 11) 
To foreninger skilte sig ud fra flertallet, nemlig Alzheimerforeningen og Muskelsvindfonden. Både demens 
og ALS er ikke blot livstruende sygdomme, de er dødelige. De bedste medicinske behandlinger kan hæmme 
sygdommenes symptomer, men ikke begrænse eller hindre deres udvikling. 
På sine kurser opfordrer Alzheimerforeningen deltagere (patienter og pårørende) til, at få talt om døden, 
testamente og begravelse mens begge parter endnu er i stand til det. Når foreningen præsenterer sig i 
faglige sammenhænge:   
”… fortæller [vi] bevidst, at der er tale om en dødelig sygdom. … Vi sætter tal på. Hver 3. time 
dør en dansker med en demenssygdom.” (Informant 10) 
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Muskelsvindfondens ALS-konsulenter har en målsætning om at italesætte palliative tilbud og afslutning på 
livet på det første eller andet hjemmebesøg hos ny-diagnosticerede patienter med ALS. For: 
 ”Det [tankerne om døden] fylder jo så meget. Hvis man ikke giver mulighed for at have fokus 
på det, så kan man snakke lige så meget om muligheder og rettigheder, men så kan de jo 
ikke finde ud af deres liv.”  (Informant 2) 
Muligheder for behandling – med henblik på begrænsning af sygdommen eller helbredelse – synes at være 
den afgørende faktor for, om patientforeningerne præsenterer sygdomme, som livstruende eller ej. Dette 
understøttes også af det skifte patientforeningen HIV-Danmark oplevede i anden halvdel af 1990’erne. 
HIV-Danmark startede som en forening for mennesker ramt af den livstruende sygdom AIDS. I midten af 
1990’erne blev en ny banebrydende behandling introduceret, der førte til at HIV nu bliver italesat som ”en 
sygdom man dør med og ikke af”, fordi størstedelen af de HIV-smittede, som får behandlingen er 
velbehandlede og stort set kan leve et normalt liv. Og selvom det samtidig anerkendes, at nogle dør af 
AIDS, så ser foreningen, at det største problem i dag omkring HIV er det stigma og de fordomme som er 
knyttet til sygdommen. 
Nyreforeningen og Parkinsonforeningen har dette ”både og” tilfælles med HIV-Danmark. Begge foreninger 
har patientgrupper som ikke responderer eller ophører med at respondere positivt på behandling.  
”… [vores] medlemmer definerer jo ikke sig selv som, at de har en livstruende sygdom. Men 
de ved det jo alle sammen. Altså hvis de ikke fik behandling, så ville de dø. Men det definerer 
man det ikke som, for man kan få noget medicin [...] Og så kan man leve et godt liv. Men får 
du det ikke, så er du død.”  (Informant 5) 
”Det er ikke en livsforkortende sygdom. Men den giver nogle komplikationer, som gør, at 
støder der noget til, så dør du af det. .. den er  … rigtig grim i slutningen af perioden, fordi dér 
begynder medicinen ikke at ville virke mere. Så er du stort set immobil, har kramper og alle 
mulige ting. At komme ind her og lindre i den fase ville være rigtigt godt.”  
(Informant 3) 
På trods af, at de to patientforeninger erkender at ”deres” sygdomme er livstruende, så er det svært for 
dem at italesætte det og derfor også svært at italesætte palliative tilbud.  
I den anden fokusgruppe med patienter og pårørende var det heller ikke opfattelsen, at der bliver talt om 
palliative tilbud endsige døden.  
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”Nej, vi spørger sådan set ikke ind til folk. Vi kommer med den samme baggrund. Og der er 
mange, der gerne vil have nogle oplysninger om, hvordan vi andre klarer os. Det snakker vi så 
om. … Det er meget vigtigt. At få nogle gode fiduser sådan til at klare det, ikke? … hvad vi 
andre gør, og hvilke hjælpemidler der er.” (Informant 17) 
Selvom de fleste af foreningerne ikke har fokus på døden, så er nogle opmærksomme på, at den kan være 
relevant at forholde sig til, netop på grund af sygdommen: 
”Når man sidder i sådan en forening, og vi har 15 tovholdere og fem af dem er døde. Så 
begynder det jo at gå op for alle. For vi har jo samme sygdom. Det er et problem. Man ser, at 
de falder bort. Hvis jeg ikke var med dér, så havde jeg jo ikke opdaget det.  … i bestyrelsen er 
vi blevet enige om, …, at vi vil have noget gruppeterapi eller psykoterapi her ved vores næste 
bestyrelsesmøde, hvor vi får talt det igennem. Fordi det er store tab. … Det rører temmelig 
meget.” (Informant 14).  
Det er gennemgående at døden, palliation og palliative tilbud ikke er et opmærksomhedspunkt i det daglige 
arbejde for de fleste af patientforeningerne. Men interviewene viste en interesse og et behov for at 
understøtte italesættelsen af palliation og de viste nogle åbninger til at få palliation sat på dagsordenen; 
åbninger i form af foreningernes erkendelse af, at døden er et vilkår, som skærpes ved livstruende sygdom.  
 
Udfordringer ved at arbejde med palliation 
Der blev i interviewene identificeret tre større udfordringer for at arbejde med palliation i 
patientforeningerne: 
1. For-forståelsen af hvad palliation er 
2. Manglende kendskab til Sundhedsstyrelsens definition (Sundhedsstyrelsen, 2011) 
3. Modsatrettede hensyn i patientforeningernes virke 
 
1. Forforståelsen af palliation  
Dét at patientforeningerne ikke ser palliation og opmærksomhed på palliative tilbud til deres respektive 
patientgrupper og pårørende som en del af deres interessevaretagelse, skyldes en udbredt forforståelse af, 
hvad palliation er.  
”Død”, ”overskud”, ”nærvær”, ”Dallund”, ”håndspålæggelse”, ”slut-prut-finale”, ”døende, hospice, 
terminal” og ”det ved jeg ikke, - jeg har aldrig hørt det ord”, var svarene i fokusgruppeinterviewet med 
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patienter og pårørende, da de indledningsvist blev spurgt om, hvad de tænker, når de hører ordet 
palliation. Tre af de fire deltagere kendte ordet og som en af dem sagde: 
”… palliativ behandling, det er altså lige før man lukker og slukker.” (Informant 10)  
Alle deltagerne i gruppen var mærket af, at have levet i flere år med en livstruende sygdom, enten som 
patient eller nærmeste pårørende. Ingen af dem, der selv var sygdomsramte, erindrede, at 
sundhedsprofessionelle havde omtalt eller blot nævnt den palliative indsats for dem. 
Blandt deltagerne i gruppeinterviewet med ansatte og patienter kendte to Sundhedsstyrelsens definition, 
mens de tre andre stort set var enige om følgende:   
”Jeg tænker palliation, ordet ’palliation’ … hvad skal jeg sige, er lig med død. Det kan jeg bare 
ikke lade være med at tænke. Sådan er jeg faktisk også skolet. Det var det, man fik besked 
på, dengang jeg blev uddannet.” (Informant 1) 
Denne opfattelse er forståelig, da mange af de sundhedsprofessionelle har fået den via deres uddannelse i 
sin tid og fordi det er den måde, som den palliative indsats er blevet praktiseret på i Danmark. 
 
2. Manglende kendskab til Sundhedsstyrelsens definition 
I fokusgruppeinterviewene blev begrebet palliation præsenteret ved hjælp af Sundhedsstyrelsens figur 
”Palliative behov hos patienter med livstruende sygdomme og deres pårørende” (Palliationsblomsten) og 
Sundhedsstyrelsens definition af palliativ indsats.  
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Figur 6: Palliationsblomsten illustrerer de områder, der bør tages i betragtning for at give 
en helhedsorienteret palliativ indsats. (Sundhedsstyrelsen, 2011, s. 12, figur 1.1) 
Sundhedsstyrelsens definition af palliativ indsats er denne:   
”Den palliative indsats har til formål at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som 
står over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og 
lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af 
smerter og andre problemer af både fysisk, psykisk, psykosocial og åndelig art.” 
(Sundhedsstyrelsen, 2011)  
Hensigten med at præsentere Sundhedsstyrelsens definition var at få refleksioner over denne, samt 
målgrupper og tidspunkter for, hvornår en eventuel palliativ indsats skal sættes ind i forhold til ”egne” 
patientgrupper. 
Blandt deltagerne fra fokusgruppeinterviewet med ansatte og patienter var der en større skepsis over 
Sundhedsstyrelsens definition. Det overraskede særligt, at den palliative indsats er bundet til behovet hos 
dem, der er ramt af livstruende sygdom og ikke specifikt til en sygdomsdiagnose eller sygdomsfase: 
 ”At sikre bedst mulig livskvalitet …?” (Informant 3) 
 ”For patient og pårørende.” (Interviewer) 
 ”Og ikke i den palliative fase …?” (Informant 3) 
 ”Fra starten til slut.” (Informant 2) 
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 ”Fra diagnose tidspunktet.” (Informant 4) 
”Okay, det er fra diagnosetidspunktet. Okay. … Okay.”(Informant 3) 
Én af direktørerne udtrykte samme umiddelbare overraskelse over, at palliation kunne komme på tale fra 
diagnosetidspunktet: 
”At se … palliation fra dagen i dag [diagnosetidspunktet] og så måske 12 år frem – det tror 
jeg ikke, at jeg er med på.” (Informant 10)  
Senere i interviewet vendte samme informant tilbage til emnet med en anbefaling til videncenteret om, at 
foreslå patientforeningernes rådgivningspersonale at italesætte døden i den tidlige fase af en livstruende, 
eventuel dødelig sygdom.  
Det opleves generelt som uklart, hvornår der er tale om palliation og hvordan denne indsats adskiller sig fra 
andre sundhedsfaglige indsatser: 
”For mig er palliation, rehabilitering i den sidste del. … [det er] rigtig flydende, fordi du kan jo 
være i rehabilitering og pludselig får du et eller tilstødende… Og så kan det gå hurtigt med en 
patient, der er meget dårlig...” (Informant 4) 
Ovenstående informant fandt samtidig ikke, at ”palliations-blomsten” grundlæggende illustrerede noget 
nyt, for den helhedsorienterede tilgang er indskrevet i mange anbefalinger og intentioner for 
sundhedsvæsnets møde med patienterne. 
”Der er ikke forskel på det her og alt muligt andet. Det er jo ICF-faktorerne [international 
klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsættelse og helbredstilstand, red.], vi 
registrerer efter og så tilkoblet det med eksistentielle og åndelige spørgsmål. Det er noget af 
det, som nu er inkorporeret i hele arbejdet omkring helbredsrelateret empowerment, at man 
har det hele med. … Hvor er vi henne i forløbet fra, at du har fået en diagnose … For der er de 
samme ting gældende hele vejen indtil vi pludselig går over og snakker palliation. … Så hvor 
er grænsen lige? Hvornår overgår vi til palliation?” (Informant 4) 
Patientforeningernes manglende kendskab til Sundhedsstyrelsens definition af palliation er en udfordring i 
sig selv, men den skepsis og overraskelse, som definitionen vakte, viser, at der efterfølgende er en ekstra 
udfordring i at skelne den palliative indsats fra andre typer indsatser.  
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3. Modsatrettede hensyn i patientforeningerne 
Interviewene viste desuden, at patientforeningerne oplever et dilemma i forhold til det at skulle italesætte 
palliation. For dem passer det ikke sammen med ønsket om, at respektere patienternes og de pårørendes 
håb og ønsket om, at opmuntre medlemmerne til aktivt at skabe sig et meningsfyldt liv. 
”Når det er en sygdom, hvor der ikke nogen helbredelse, så er det dét, som alle ønsker sig. 
Uanset hvordan vi vender og drejer det. De [patienter som pårørende] siger ”jeg ville ønske, 
at jeg ikke havde den”, og ”vi ønsker, at sygdommen ikke fandtes” …” (Informant 10) 
Bestræbelsen på at respektere håbet kan føre til at de faktiske forhold ikke italesættes og tages hånd om.  
”Vi har nogle kurser for ny-diagnosticerede. Der var der flere som sagde, at de var ærgerlige 
over, at de skulle lede på vores hjemmeside for at finde ud af, at den [sygdommen] ikke var 
livstruende og at man godt kunne gøre noget selv, ved at dyrke motion. Så det skulle stå 
allerførst. Som det nu gør.” (Informant 3)  
To af patientforeningerne fremhævede, at det kan være ømtåligt at informere om død i forlængelse af 
grundsygdommen eller følgesygdomme. 
”[Det er] vanskeligt at fortælle i forvejen meget syge mennesker, at de har risiko for også at 
få fx hjerte-karsygdomme. Som de også kan dø af. Det [artikler i medlemsbladet] har ført til 
”klager” fra patienterne. ”Det kan I simpelthen ikke være bekendt at fortælle os.” Det er jo 
ikke klager, men de bliver ulykkelige og gør modstand.” (Informant 11) 
Også i forhold til den individuelle kommunikation med patienter og pårørende blev det oplevet som svært – 
selv af erfarne fagfolk – at italesætte døden tidligt i et sygdomsforløb. 
”Ja, det er jo bare svært at sige til de patienter, … fx en ung pige på 20 år …, at begynde at 
tale om lindrende behandling, død og den sidste fase, fordi så tager man jo alt håb væk fra 
dem.” (Informant 1) 
”Det er svært at italesætte døden meget tidligt i forløbet, og det øver vi os også meget på. 
Det er så nemt at give folk håb. Det er meget lettere at gå derfra og sige; "Ej men du er 
måske en af dem som lever meget længe" eller; "Nu skal du bare se, du kan stadig arbejde." 
Men er det det, der er rigtigt? For hvad får man ud af kun at give dem håb, men ikke give 
dem mulighed for at snakke om det, der også fylder?” (Informant 2) 
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Når såvel patienter og pårørende som fagfolk oplever, at det at tale om døden som følge af en alvorlig, 
uhelbredelig sygdom er svært, kan det blive vanskeligt at finde motivationen for at gøre det. 
For ALS-konsulenterne, der i dag har som målsætning at italesætte døden og muligheder for palliation på 
deres første hjemmebesøg til ny-diagnosticerede patienter, kom incitamentet da også ”udefra”. På et 
temamøde om palliation i foreningen anbefalede personale fra det hospice, der havde erfaringer med ALS-
patienter, at ALS-konsulenterne skulle lære at tale om døden med deres patienter, for de oplevede, at pati-
enterne havde så mange frustrationer i den sidste tid.  
Det er vigtigt, at patientforeningerne har et incitament til at kommunikere om palliation, for de oplever det 
som en klar udfordring:  
”… at kalde vores egen sygdom livstruende, det må man ikke sige, fordi det er stadig noget, 
der er tabubelagt. Eller er det? Det er svært at vurdere. Altså er det igen noget med, at vi ikke 
vil, fordi vores kunder, patienter, medpatienter ikke ønsker at kaldes livstruede, så vil vi heller 
ikke. Det er et svært område.” (Informant 6) 
”… man vil jo ikke skræmme dem væk. Man vil jo have dem ind og det får man jo, når man 
kan give dem håb i forhold til sygdommen.”  (Informant 4) 
”Vi taler om livet. Vi taler om at få et godt liv, selvom man har nogle svære år foran sig. Vi 
taler ikke om at leve et godt liv, fordi det skal slutte nu. Men mere om at leve et godt liv med 
sin svære sygdom.” (Informant 11) 
Hensynet til patienternes håb og ønsket om et aktivt liv vejer tungt for patientforeningerne. Det opleves 
både som et behov patienterne har og som en motivation for patienterne til at melde sig ind i et netværk 
eller en forening. At tale om døden, palliation og palliative tilbud bliver set som en modsætning hertil og 
derfor er motivationen for at gøre det svær at finde. Eksemplet ovenfor viser dog, at med et ”skub” udefra, 
kan foreningerne godt ændre praksis.  
Det skal tilføjes, at denne tredje udfordring har sine nuancer, da fokusgruppen med ansatte og patienter, 
særligt rådgiverne, umiddelbart skilte sig ud fra resten. Deres parathed til at tage emnet palliation op 
overfor ”deres” patientgrupper var væsentligt mindre end hos fokusgruppen med patienter og pårørende. 
Blandt sidstnævnte blev der fokuseret på, at målet med den palliative indsats var at styrke patienternes og 
de pårørendes livskvalitet. Hvilke fagudtryk sundhedsvæsnet bruger, oplevede de som mindre væsentligt. 
Patienterne i denne fokusgruppe stillede ikke spørgsmålstegn ved, at de havde en livstruende sygdom. De 
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var ramt af sygdom på livet og det kunne kun gå for langsomt med at udrulle en indsats, der sigter på at 
styrke deres og deres pårørendes livskvalitet. Det peger på, at oplysning om palliativ indsats er velkommen.  
 
En løftestang for arbejdet med palliation 
Interviewene pegede ikke kun på de udfordringer, som ligger i at arbejde med palliation. Der var også tegn 
på, hvad der kan hjælpe arbejdet på vej.  
Sundhedsstyrelsens definition og beskrivelse af palliation (Sundhedsstyrelsen, 2011) tændte et håb om 
”noget bedre” i fokusgruppen med patienter og pårørende. De mente, at en realisering af styrelsens inten-
tioner ville være en stor ændring sammenlignet med deres mangeårige erfaringer med sundhedsvæsnet: 
”De par gange jeg slet ikke har kunnet få vejret, det … så er det altså spændende, det her. 
Men jeg har aldrig været udsat for, at der er nogen som har snakket om lindring. Det var bare 
noget med, at få mig op i stolen. Ej, jeg havde lige været i respirator. Det var ikke så 
spændende.  … Nej, det her er helt nyt. Det må jeg sige. … Sidst jeg var inde, fik jeg en 
kontaktperson. Og det er helt nyt. Ellers synes jeg ikke, at der nogen der tager sig af noget 
dér. Desværre.” (Informant 17) 
”Altså det tror jeg, ville have været virkeligt godt for sådan nogle som os. … med hensyn til 
hospice, at folk … altså så er patienten så syg, meget, meget syg før der er nogen, der 
overhovedet siger hospice, og så er der ikke plads. Så er der måske et par uger tilbage. … Det 
er for sent. Det skal kunne begynde noget før.” (Informant 15) 
Der var i gruppen en generel erfaring med, at hvis et tilbud om hospice når frem til en patient, så kommer 
det alt for sent. Så sent at patientens og de nærmeste pårørendes livskvalitet var kompromitteret i en 
længere periode forud for indlæggelsen. 
Omdrejningspunktet for glæden over Sundhedsstyrelsens anbefalinger var dels, at der skal tages 
udgangspunkt i patientens og pårørendes ønsker og behov, dels at formålet med palliation eller lindring er 
at styrke livskvaliteten.   
”Linket til livskvalitet, det synes jeg er rigtig vigtigt. At få lettet det der begreb [palliation]til 
noget positivt i stedet for ”slut-prut-finale”. (Informant 16) 
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Foreningernes palliative initiativer sammenholdt med den ovenstående positive holdning overfor 
Sundhedsstyrelsens definition af palliation (Sundhedsstyrelsen, 2011), som noget der skal styrke 
livskvaliteten, igangsættes tidligt og har at gøre med lindring, kan måske være en løftestang for at skabe en 
styrket videndeling med borgere om palliation og palliative tilbud.  
 
Anbefalinger til videncenteret 
I gruppeinterviewene kom patientforeningerne selv med anbefalinger til, hvad videncenteret kan gøre for 
at hjælpe dem i deres arbejde med palliation. Særligt to anbefalinger gik igen: 
1. Afmystificer og almengør den palliative indsats i offentligheden  
2. Klæd sundhedsprofessionelle udenfor det palliative felt på til at italesætte patienters og 
pårørendes muligheder for lindring og palliation. 
 
1. Afmystificer den palliative indsats i offentligheden 
”Afmystificer den palliative indsats”, ”gør det tilladt at tale om den”, ”fortæl hvad det handler om, konkrete 
historier”, ”giv os ordene”, ”opmuntr folk til at tænke praktisk ved at planlægge deres begravelse”. De gode 
råd pegede alle på at nå til et sted, hvor palliation betragtes som en af sundhedsvæsnets ydelser og tilbud 
på linje med andre. 
I fokusgruppen af patienter og pårørende var der enighed om, at anbefale videncenteret at fremhæve, som 
et slags slogan, at formålet med palliation er at styrke livskvaliteten for dem, der er ramt af livstruende syg-
dom:   
”Altså palliation, lindring og livskvalitet. Du skal bare have det ord [livskvalitet]med.” 
(Informant 14) 
”Så kan det da ikke virke skæmmende for patienterne.” (Informant 16) 
To informanter er enige, mens en tredje tilføjer:  
”Der skal mere information og en holdningsændring til.” (informant 15) 
Også blandt de ansatte i patientforeningerne var anbefalingen til videncenteret at afmystificere og 
almengøre palliation, selvom det kunne blive svært: 
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”…det bliver jo svært [at gøre det uden patientforeningerne] for vi har jo kontakten til 
målgrupperne.” (Informant 6) 
Samtidig var der også patientforeninger, der fandt det vanskeligt at engagere sig i arbejdet med palliation 
fordi patienterne og medlemmerne kunne føle, at det kom for tæt på. 
”… det er mere det der med, at det ligesom er noget som kommer fra jer. Det tror jeg kunne 
lette, hvad skal man sige, en … At det bare blev noget, der var en del af alle 
patientforeningers hjemmeside. At selvfølgelig havde man noget om palliation. Men at det 
kom fra jer.” (Informant 3) 
 
2. Klæd de sundhedsprofessionelle på til dialog om palliation og død 
Der var også bred enighed om at anbefale videncenteret, at tage skridt til at sundhedsprofessionelle og 
rådgivere bliver rustet til at tale naturligt og åbent om både palliative tilbud og døden. De professionelle og 
rådgivere møder patienterne mange steder: på stamafdelinger, til genoptræning, ved åbne indlæggelser, 
når de er til kontrol, i patientforeningerne og så videre. De skal kunne adskille palliative tilbud fra døden og 
hjælpe patienter og pårørende til indbyrdes at snakke om livet med sygdom og truende død.  
I fokusgruppen af patienter og pårørende var de ikke i tvivl: 
”Det må være sundhedsvæsnet og de enkelte afdelinger, der skal gøre patienterne 
opmærksomme på, at ja både fysisk, psykisk, mentalt og socialt osv. altså at bruge de 
støttemuligheder der er og henvise til dem. … som videncenter, skal I da ikke sidde og putte 
med det. Så skal det ud.” (Informant 16) 
”I skal nok booke jer ind, hvis der er nogle sygeplejersker der holder seminar eller sådan 
noget. …. Så tale med dem om, hvordan de kan hjælpe folk.” (Informant 17) 
Fokusgruppen med ansatte og patienter i patientforeningerne efterlyste også videncenterets støtte til at 
kunne åbne for en dialog om emnerne. 
”Hvordan bliver vi professionelle klædt på til at italesætte døden over for vores borgere? … 
Det er os der har den tætteste kontakt, og vi skal også være klædt på.  … jeg tænker også i 
det hele taget sundhedsfagligt personale, socialrådgivere osv. Altså dem der har det tætte 
forhold til patienterne.” (Informant 1) 
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Direktørerne var som tidligere nævnt inde på samme emne, men specifikt rettet mod patientforeningernes 
rådgivningspersonale: 
”Hvordan kan vi få italesat behovet for at forholde os til døden i den tidlige fase? Vi har en 
forventning om, at der bliver flere og flere i den tidlige fase i forløbet, hvor de faktisk er 
relativt friske. Der kan man jo godt prøve at finde ud af, hvordan vi skal håndtere den 
problemstilling. Det handler om italesættelse med rådgivning om støtte og vejledning. 
Eksempler på hvordan man gør det. Der kan der godt være noget viden, vi kan trække på.” 
(Informant 10) 
”Jeg tror, at I vil kunne hjælpe vores rådgivning.” (Informant 11) 
En enkelt af deltagerne fra fokusgruppen med ansatte og patienter ønskede også, at videncenteret 
udarbejdede præcise beskrivelser af, hvad der præcist kan tilbydes de enkelte patientgrupper.  
Anbefalingerne til videncenteret viser, hvor patientforeningerne selv ser en vej til at få styrket arbejdet 
med at informere om palliation og palliative tilbud. Løsningsforslagene er konkrete og peger på, at det for 
foreningerne er vigtigt, at videncenteret formidler viden om begrebet palliation, om palliative tilbud og om 
hvordan de sundhedsprofessionelle kan italesætte temaet.  
 
Patientforeningernes arbejde med palliation 
Af interviewene fremgik det, at en del af patientforeningerne allerede havde palliative initiativer i gang. I 
det følgende skema præsenteres en oversigt over, hvilke initiativer der blev nævnt i interviewene:  
Skema 5. Patientforeningers initiativer vedrørende palliation 
 
ALS-konsulenterne i 
Muskelsvindfonden 
 
 
• Har gennemført en undersøgelse af efterladtes oplevelse af, hvordan de og 
deres syge pårørende var blevet informeret, støttet og hjulpet i 
sygdomsperioden og i deres afdødes terminale fase (2011). 
• Har afholdt et møde mellem palliative specialister og Muskelsvindfondens 
ALS-konsulenter om palliation til mennesker ramt af ALS (2011). 
• Har en permanent ALS-konsulentordning, der arrangerer regelmæssige 
hjemmebesøg, vejleder, udarbejder rehabiliteringsplan m.m. i samarbejde 
med patienten, familien og særlige fagfolk, der er knyttet til patienten 
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(siden 2002). 
• Har som målsætning at italesætte døden og muligheder for palliation på et 
af de første hjemmebesøg hos nye patienter. 
 
Alzheimerforeningen 
 
 
• Palliation er en af direktørens 10 vigtigste opgaver 
• Fokus på at øge antallet af plejeboliger, tilgængelighed og kvalitet i plejen 
og omsorgen på plejehjemmene. 
 
Gigtforeningen 
 
 
• Har i flere år forsøgt at gøre op med myten om, at gigt ikke er så alvorlig. 
Der er 11 relativt sjældne gigtsygdomme, der kan medføre organsvigt eller 
død, fordi de er ubehandlede. 
• Overvejer om de skal gøre mere på dette område. 
 
Hjerteforeningen 
 
 
• I 2014 lancerede foreningen en hjertesvigtkampagne.  
• I 2013 gennemførtes en interviewundersøgelse med hjertepatienter om 
deres sygdom, behandling, behov, bekymringer og viden. 
 
Nyreforeningen 
 
 
• I 2013/2014 blev Maksimal Medicinsk Uræmibehandling som en palliativ 
mulighed for nyrepatienter introduceret.  
• ”Lindrende behandling af nyresvigt – et alternativ til dialyse” var temaet i 
medlemsbladet Nyrenyt i december 2013 (årg. 38, nr. 6, s.11-17, flere 
artikler). 
 
Parkinsonforeningen 
 
 
• Projekt om afdækning af behov og ønsker blandt patienter med Parkinson i 
den sene fase. Projektet er inspireret af ALS-konsulenternes arbejde og til 
gennemførelse ved en ergoterapeut og sygeplejerske i 2013/14.  
 
Skleroseforeningen 
 
 
• Diskussion i det internationale sklerose miljø om udvikling af en særlig 
palliativ indsats for mennesker med sklerose. Diskussionen er også kommet 
til Danmark og et emne som Skleroseforeningen vil tage op til afklaring. 
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Som skemaet viser, foregår der allerede en del initiativer vedrørende palliation. Herudover findes en række 
større og mindre initiativer. Først og fremmest har Kræftens Bekæmpelse over mange år adresseret 
palliation, foreningen var med til at etablere Palliativt Videncenter i 2009 og i 2014 vedtog 
hovedbestyrelsen en strategi for palliation (Kræftens Bekæmpelse, 2014). Kræftens Bekæmpelse har også 
økonomisk støttet en række forsknings- og udviklingsprojekter med fokus på palliation samt selv 
gennemført undersøgelser på området.  Lungeforeningen og Hjerteforeningen har også på forskellige 
måder sat fokus på palliation i de seneste år, dels via undersøgelser af patienters og pårørendes behov dels 
via formidlingsarbejde m.v.  
Motivationen for patientforeningerne er, som for deres øvrige aktiviteter, at hjælpe deres patientgrupper 
til at leve det bedst mulige liv, længst muligt. Og i takt med at flere af foreningerne oplever, at ”deres” 
patientgrupper lever længere og bliver ældre, så kan det blive indgangen til at arbejde med palliation. Det 
er blandt andet baggrunden for Parkinsonforeningens projekt om afdækning af patienternes behov i den 
sene fase og at Nyreforeningen på sin hjemmeside viderebringer information om Maksimal Medicinsk 
Uræmibehandling, et palliativt behandlingstilbud til nyrepatienter.  
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  Syg og munter endnu  Er du syg? Er du rask? Patient eller ej? Du har mødt en mand, Mister Parkinson. Han er klædt i sort med hat og med stok. Han står stille og venter. Det bliver snart hans tur til at danse med dig.  Hans istaphånd er kold og hård. Du fryser ved tanken og hvirvler rundt i haven på græsset bag busken. Hvornår giver han slip? Han skal om bag busken og stå og vente. Parat er jeg ikke endnu.  Er han i ledtog med nogen? Men hvem? Er det ham i den sorte kappe? Med leen så skarp. Er det mig, han vil ha? Jeg vil ikke med Endnu.   
    Men der kommer en dag, hvor blodet sir stop, og hvor hjernen ikke vil mer. Hvad gør jeg da så? Går med, men hvorhen? Vi er mange. Jeg genkender en. Vi står på række, som vi gjorde i skolen. Men bagest står manden med kappen. Vi der så kolde, så stive og fryser og venter på Mister Parkinson.  Han venter vist også, Men på hvem? Gæt du bare. Du har tiden dertil.  - Lidt endnu. 
 
Else P. Lammers 
Fra ”Parkinsondigte” 
(Lammers, 2012)  
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4. Netværk for patientforeninger: Fælles Fodslag  
Det tredje skridt i projektet var dannelsen af et netværk med og mellem danske patientforeninger med det 
formål at skabe et forum, hvor patientforeningerne kan dele deres erfaringer og få tilført viden om 
palliation. Herfra vil de så kunne formidle denne viden til patienter, pårørende og andre borgere.   
I referencegruppen blev det besluttet at bygge netværket op omkring et samarbejde om en 
oplysningskampagne til borgere om palliation. Indsatsen lå både i tråd med projektets formål og med det 
ønske, som informanterne i den kvalitative interviewundersøgelse havde. De ville gerne, at vi i 
videncenteret gik foran i en offentlig kommunikation af palliation som et diagnoseneutralt tilbud til alle 
ramt af en livstruende sygdom. Indsatsen blev døbt Fælles Fodslag. 
I slutningen af januar 2013 fik en række patientforeninger og -netværk for patienter med livstruende 
sygdom en invitation til at deltage i samarbejdet om Fælles Fodslag. Invitationen var åben med en 
opfordring til modtagerne om at sende invitationen videre til andre i egen organisation, som de mente var 
relevante og andre organisationer og netværk, som de mente ville få glæde af at engagere sig i netværket. I 
løbet af de tre møder, der blev holdt i netværket i 2014 voksede antallet af deltagende foreninger og 
netværk fra 16 til 21.  
 
             Deltagere ved netværksmødet d. 18. marts 2014. 
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Skema 6. De repræsenterede patientforeninger i netværket 
Patientforening Repræsentanter 
Alzheimerforeningen  Else Hansen, Nis Peter Nissen 
Dansk Myelomatose Forening   Anne Grethe Winther, Bibi Moe 
Diagnosenetværket SLE/Lupus   Jonnie Nielsen 
Netpa Danmark - foreningen for patienter med 
neuroendokrine tumorer og deres pårørende  
Svend Eskildsen  
PROPA -prostatakræftforeningen   K.B. Madsen  
Gigtforeningen   Diana June Pedersen 
Hiv-Danmark   Helle Andersen 
Hjerteforeningen  
 Poul Dengsøe Jensen, Mette Stougård, 
Charlotte Kira Kimby 
Kræftens Bekæmpelse  Marlène Spielmann 
Landsforeningen for Multipel System Atrofi   Johnna Jørgensen 
Landsforeningen Huntington Sygdom   Bettina Thoby  
Landsforeningen til bekæmpelse af cystisk fibrose   Erik Wendel, Helle Ousted  
Lungeforeningen   Nicolai Kirkegaard 
LyLe - Patientforeningen for Lymfekræft og Leukæmi   Holger Baatrup 
Muskelsvindfonden (herunder ALS)   Susanne Jakobsen, Sabina Nikolajvic-Pujic 
Netværk for patienter med hals- og mundhulekræft   Hanne Wulff-Høyer 
Nyreforeningen   Troels Busk Hoff 
Parkinsonforeningen  Kristen Hoff og Marie-Louise Kjølbye  
Patientforeningen Lungekræft   Lisbeth Søbæk Hansen  
Patientforeningen for Tarmkræft   Annelise Læssøe, Kirsten Jakobsen  
Skleroseforeningen   Mette Pedersen  
 
Fælles udfordringer, en kommunikationsplan og et slogan 
På det første møde den 5. februar 2014 blev forståelser af palliation, palliativ indsats og det palliative felt 
diskuteret. Det skete for at kunne tage fat på en diskussion af, hvilke dilemmaer og udfordringer, der ligger 
i at lave en oplysningskampagne til borgere om palliation. Det blev for eksempel set som en udfordring, at 
ordet palliation kræver en forhåndsviden for at blive forstået. Lindring blev diskuteret som et alternativt 
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ord, uden at alle så det som et fyldestgørende synonym. En anden udfordring, der blev diskuteret var, at 
informere borgere, pårørende og patienter om palliation realistisk og troværdigt uden at tage håbet fra de 
mennesker, der er af ramt livstruende sygdom.  
Patientforeningerne påpegede også det dilemma, der findes i at oplyse om palliation som et tilbud til alle 
borgere, når det i praksis ikke er alle borgere, der har mulighed for at bruge tilbuddene, fordi der er 
forskellige tilbud på tværs af landet og på tværs af diagnoser.  
Med udgangspunkt i mødets diskussioner udarbejdede videncenteret en kommunikationsplan, som blev 
præsenteret på andet møde i marts. Den indeholdt beskrivelser af de mål, budskaber og målgrupper som 
patientforeningerne kunne være enige om i en fælles oplysningsindsats. Målgruppen blev defineret som 
primært medlemmer af patientforeningerne og sekundært pårørende, politikere og 
sundhedsprofessionelle. De overordnede budskaber var, at:  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Palliation skaber tryghed 
Efter patientforeningernes ønske, blev der skabt en fælles ”krog”, som kommunikationen af budskaberne 
kunne hænges op på. Krogen blev til sloganet ”Palliation skaber tryghed”. Med det slogan kunne 
patientforeningerne tilrette oplysninger om palliation i forhold til deres egne patient- og 
pårørendegrupper, men samtidig henvise til den fælles indsats og dermed forhåbentlig få en større 
gennemslagskraft, end hvis de stod alene. 
 
 
 
• palliation er et tilbud til alle, der er ramt af livstruende sygdom 
• palliation betyder lindring med henblik på at fremme livskvaliteten ved at forebygge og 
lindre lidelser, der er forbundet med livstruende sygdom 
• palliation er et tilbud til både patienter og pårørende 
• palliation kan være relevant fra diagnosetidspunktet, gennem sygdomsforløbet og ved 
livets afslutning. 
 
 
 
44 
 
Målrettet information til patientforeningernes medlemmer 
Kommunikationsplanen blev tilpasset, så det blev tydeligt, at kommunikationsopgaverne i Fælles Fodslag 
var to-delte. Den målrettede information skulle patientforeningerne stå for via kommunikation og 
information om palliation til egne medlemmer via egne hjemmesider, medlemsblade, sociale medier, 
rådgivning m.v. Patientforeningernes medlemmer var den primære målgruppe i netværket Fælles Fodslag, 
og patientforeningerne er nærmest til at informere og målrette informationerne efter egne medlemmers 
behov. 
Til det formål udarbejdede Videncenteret et fakta-ark om palliation, beskrivelser af palliation og palliativ 
indsats (se bilag 1), og vi stillede en række billeder til rådighed, som patientforeningerne kunne bruge i 
deres kommunikation. Fakta-arket var efterspurgt af patientforeningerne, da det var nyt for mange af dem 
at skulle arbejde med og informere om palliation, så flere foreninger havde behov for et fagligt dokument 
til internt brug. Vi opfordrede også til at patientforeningerne på deres hjemmesider linkede til 
Videncenterets borgerrettede sider på adressen www.lindring.dk (PAVI, 2012a), hvor patienter vil kunne 
finde information målrettet borgere, der ikke har fagligt kendskab til sygdom, behandling og lindring, men 
som ønsker mere viden om emnerne (se figur 5 side 23). 
De følgende sider viser eksempler på, hvordan patientforeningerne valgte at kommunikere om palliation til 
deres respektive målgrupper. 
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Figur 7. 
Alzheimerforeningen 
delte et opslag om 
palliation og netværket 
på deres Facebook-side 
’Demens er noget, vi taler 
om’. Opslaget og 
kommentarerne er fine 
eksempler på, hvordan 
patientforeningerne kan 
kommunikere direkte 
med deres medlemmer og 
målrette informationerne 
(Alzheimerforeningen, 
2014a). 
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Figur 8: På www.scleroseforeningen.dk bloggede sundhedspolitisk medarbejder Lasse Elbrønd Skovgaard 
om palliation (Scleroseforeningen, 2014) 
 
 
 
Figur 9: På www.lunge.dk  fortæller Lungeforeningen sine medlemmer om palliation, og linker videre til 
www.pavi.dk (Lungeforeningen, 2014). 
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Figur 10: Parkinsonforeningen skrev en artikel i deres medlemsblad Parkinson Nyt, juni 
2014 om Fælles Fodslag kampagnen og palliation (Parkinsonforeningen, 2014)  
 
 
 
Figur 11: Alzheimerforeningen har oprettet en række undersider på www.alzheimer.dk, 
hvor de målretter information om palliation, lindring og den sidste tid til deres medlemmer 
(Alzheimerforeningen, 2014b).  
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Formidling til borgere via aviser og magasiner 
Den anden del af kommunikationsplanen var at informere bredere til borgere om palliation. Det skete dels 
ud fra videncenterets formål (jf. indledningen), dels ud fra et ønske fra patientforeningerne om et bredt 
offentligt indlæg om palliation med videncenteret som afsender. Videncenteret skrev bl.a. en kronik om 
palliation i fælleskab med Lungeforeningen, Kræftens Bekæmpelse, Hjerteforeningen og 
Alzheimerforeningen, som var de fire foreninger repræsenteret i referencegruppen for projektet. Kronikken 
blev bragt i Kristelig Dagblad den 26. maj 2014 (Timm, Hansen, Brandt, Kimby, & Walther, 2014), og 
hovedbudskabet var, at der ligger en opgave i at få lindrende, palliativ tankegang integreret i 
sundhedsvæsenet. De deltagende patientforeninger og videncenteret bragte endvidere kronikken ud i egne 
rækker via links og nyheder på hjemmesider og sociale medier.  
 
 
Figur 12: Kristeligt Dagblad bragte den 26. maj 2014 kronikken ’Palliation skaber tryghed, når vi trues på 
livet’ af Helle Timm, Else Hansen, Anne Brandt, Charlotte Kira Kimby og Laila Walther (Timm, Hansen, 
Brandt, Kimby, & Walther, 2014). 
 
Videncenteret udsendte samtidig med kronikken i Kristeligt Dagblad en pressemeddelelse om netværket 
Fælles Fodslag og dedikerede en underside på vores hjemmeside til netværket (PAVI, 2014b). Samtidig 
informerede videncenteret vores sundhedsprofessionelle samarbejdspartnere samt Folketingets 
Sundhedsudvalg om initiativet. 
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Magasinet Helse bragte i april 2014 et tema om død og sorg, hvor temaet palliation, støtte og muligheder 
for hjælp og lindring blev bragt på banen. Projektleder Vinnie Andersen blev interviewet i en artikel, der 
bl.a. satte fokus på at være pårørende til et menneske med en livstruende sygdom (Jæger Thomsen, 2014). 
 
 
Figur 13: Magasinet Helse var med sit temanummer i april 2014 om død og sorg med til at fortælle 
danskerne om palliation og lindring gennem Vinnie Andersens beretning som pårørende (Jæger Thomsen, 
2014). 
 
To forskere fra videncenteret skrev yderligere hver en artikel om henholdsvis den palliative indsats på 
hospitaler og i kommunerne, men det var ikke muligt at få artiklerne ”afsat” til pressen.  
Et andet bidrag om palliation til dagspressen kom fra en af patientforeningerne, da formanden for 
Landsforeningen Multipel System Atrofi (MSA), Birgit Meister, som er fast klummeskribent i Kristeligt 
Dagblad, valgte at dedikere en klumme til netværket Fælles Fodslag. Birgit Meister skrev om det sprog, vi 
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gør brug af, når vi taler om livstruende sygdom og død. Klummen blev trykt d. 20. maj 2014 med titlen ”Når 
ordene skaber billeder i vore hoveder” (Meister, 2014). 
 
 
Figur 14: Artiklen ’Rådgivning letter vejen til døden’ blev bragt i fem større lokalaviser i maj 2014 
(Thorhauge, 2014). 
 
I forlængelse af Fælles Fodslags sloganet ”Palliation skaber tryghed” arbejdede videncenteret på at 
formidle viden om palliation til borgere, vel vidende at palliation er et vanskeligt ord at formidle. Derfor 
ønskede vi at vise danskerne, hvad palliation er og kan via eksempler. Via et samarbejde med en journalist 
fra Dagbladenes Bureau, blev der bragt en artikel, hvor palliation blev konkretiseret gennem en 
sygeplejerske, der rådgiver patienter med ALS (Amyotrofisk Lateral Sklerose) og deres pårørende. Artiklen 
blev bragt i Skive Folkeblad, Vejle Amts Folkeblad, Nordjyske Stiftstidende, Fredericia Folkeblad og 
Midtjyllands Avis i maj 2014 (Thorhauge, 2014). 
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Videndeling i netværket 
Den oprindelige idé i Fælles Fodslag var, at videncenteret og patientforeningerne skabte en ugelang skriftlig 
indsats i dagspressen i form af artikler, læserbreve, kronikker og lignende. Produktion af skriftlige 
materialer blev set som en bedre brug af ressourcerne end fx et annonce-fremstød af ”levende billeder”. 
Men strategien om at lægge ud med en ugelang skriftlig indsats måtte ændres ovenpå erfaringen fra den 
kvalitative interviewundersøgelse. Fordi patientforeningerne ikke i forvejen havde et særligt fokus på 
palliation, så blev det til en opgave sideløbende med oplysningskampagnen, at klæde dem på til først at 
kunne forholde sig til palliation i forhold til deres egne patient- og pårørende-grupper og bagefter at dele 
viden, så de kunne oplyse om palliation og palliative tilbud. Derfor måtte der skrues ned for ambitionerne 
om den skriftlige indsats målrettet den brede befolkning i dagspressen og i stedet skrues op for tilførsel af 
viden til patientforeningerne. Netværkets to følgende møder i marts og maj blev dermed præget af ny 
viden og videndeling. 
På det første møde diskuterede netværket, hvordan palliation kunne fremlægges borgere uden ”at slukke 
håbet”, og det var et område, hvor netværket savnede faglig viden og inspiration til deres indsats. 
 
 
Forsker Karen Marie Dalgaard fra videncenteret holder oplæg for netværket om håb ved 
livstruende sygdom ved andet møde d. 18. marts 2014. 
 
Til netværkets andet møde 18. marts 2014 holdt tidligere palliativ sygeplejerske og nuværende forsker 
Karen Marie Dalgaard fra videncenteret således et oplæg om håb ved livstruende sygdom. Med 
udgangspunkt i sin forskning fortalte Karen Marie Dalgaard om, hvordan patienter og pårørende supplerer 
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og ofte skifter et entydigt medicinsk håb ud med andre håb af mere social karakter. Håbet skal således 
snarere ses som et fleksibelt og ikke som et statisk, uforanderligt fænomen gennem et sygdomsforløb. 
Oplægget førte til en diskussion af håbets mange former, som der bør tages højde for i arbejdet med at 
udbrede viden om palliation. Det blev klart, at håbet ikke er ens for pårørende, for efterladte og for 
patienter, og at håbet kan vedrøre medicin eller det gode liv. Håbet er ikke kun positivt, men kan være 
anstrengende, hvis man som patient eller pårørende ikke kan få lov til at slippe det. Og håbet er ikke 
nødvendigvis kun rettet mod livet, men kan også rette sig mod ønsket om en god død i form af aktiv 
dødshjælp.  
Til det tredje møde den 13. maj 2014 blev folketingspolitiker og sundhedsordfører Liselott Blixt (DF) 
inviteret. Forud for mødet havde hun stillet regeringen spørgsmål om, hvilke oplysninger den kunne give 
om den forebyggende og lindrende indsats for mennesker med livstruende sygdomme, og om regeringen i 
den forbindelse mente at mennesker med livstruende sygdomme er stillet lige. Spørgsmålet var i tråd med 
den bekymring som patientforeningerne nævnte på første møde om, at det i praksis ikke er alle borgere, 
der har mulighed for at bruge de palliative tilbud, der findes. Liselott Blixts deltagelse førte til en 
erfaringsudveksling og diskussion mellem hende og patientforeningerne om de udfordringer, der ligger i at 
sikre en lige adgang.   
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Figur 15: Torsdag den 24. april 2014 havde Folketinget palliation til debat. Debatten havde afsæt i MF 
Liselott Blixt forespørgsel til ministeren om ”hvilke oplysninger kan regeringen give om den forebyggende 
og lindrende indsats for mennesker med livstruende sygdomme, og mener regeringen i den forbindelse, 
at mennesker med livstruende sygdomme er stillet lige, når det gælder denne forebyggelse og 
smertelindring.” 
 
Det tredje møde var det sidste der blev afholdt i 2014, og her blev det aftalt at gøre det til en årlig 
begivenhed. På patientforeningernes ønske fortsætter videncenteret som hovedansvarlig for netværket og 
vil indkalde til næste møde i september 2015 i form af et halvdagsseminar. Patientforeningerne har 
foreslået at netværket skal fortsætte som en platform for videndeling og at det yderligere kommer til at 
fungere som et udgangspunkt for mere sundhedspolitisk fokus på området. De håber, at flere foreninger vil 
deltage og at også paraplyorganisationen Danske Patienter kommer med. 
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Initiativet set med patientforeningernes øjne 
Fælles Fodslag blev ved det tredje møde evalueret af de deltagende patientforeninger. Videncenteret 
havde udformet to skemaer til formålet. Det ene var med fem lukkede spørgsmål, som respondenterne 
kunne erklære sig mere eller mindre enige i, mens det andet havde åbne spørgsmål inden for fire temaer.  
Skemaerne blev udfyldt på mødet og efterfølgende diskuteret i plenum.  
Evalueringen viste, at de deltagende repræsentanter fra patientforeningerne har fået en ny forståelse af 
begrebet palliation, herunder at palliation bør være et opmærksomhedspunkt allerede fra 
diagnosetidspunktet. Deltagerne nævnte, at møderne i netværket har tydeliggjort fælles dilemmaer, 
indsatsområder og interesser på tværs af foreninger og diagnoser, som: 
• Pårørende i den palliative indsats 
• Den kommunale palliative indsats 
• Plejecentre (faglig standard og kapacitet) 
• Samtidige sygdomme (kormorbiditet) 
• Tidlig identifikation og planlægning 
• Patientinddragelse i den palliative indsats 
• Behovsvurdering 
• De gode eksempler 
• Hvad er palliativ indsats for ”min” medlems/patientgruppe? 
• Arbejdsdelingen mellem det offentlige og civilsamfundet/den professionelle og den 
frivillige indsats 
 
Besvarelserne på de fem lukkede spørgsmål viste, at de fleste patientforeninger er overvejende enige i, at 
de har fået mere viden om palliation, er klædt på til at fortælle om og diskutere palliation med både 
kollegaer, patienter, pårørende og på vegne af egen patientforening, og at de har fået ideer til, hvordan de i 
deres forening kan arbejde videre med palliative forhold for egne patientgrupper:  
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 Skema 7. Patientforeningernes evaluering af netværket Fælles Fodslag.   
Antal der er enige i følgende udsagn (0 er lig med slet ikke enig og 5 er lig med fuldstændig enig) 
 
Jeg har fået mere viden om palliation 
 
0 1 2 3 4 5 I alt 
1 1 0 4 6 1 13  
 
 
Jeg føler mig klædt på til at fortælle kolleger 
om hvad palliation/lindring er 
 
0 0 1 4 7 1 13  
 
 
Jeg føler mig klædt på til at fortælle patienter 
og pårørende om palliation/lindring 
0 0 1 6 5 1 13  
 
 
Jeg føler mig klædt på til at diskutere den 
palliative indsats (status og fremtid) for min 
forenings patientgrupper 
0 0 1 7 4 1 13  
 
 
Gennem netværket Fælles Fodslag har jeg fået 
ideer til, hvordan min forening kan arbejde 
videre med palliative forhold for vores 
patientgruppe(r) 
 
0 1 1 3 6 1 12 
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5. Andre formidlingsaktiviteter 
Projekt Videndenling førte til andre formidlingsaktiviteter end Fælles Fodslag. Videncenteret gennemførte 
en forelæsningsrække på Folkeuniversitet og fik trykt en artikel om Projekt Videndeling i et nordisk 
tidsskrift målrettet sundhedsprofessionelle. Senest er det samlede projekt blevet formidlet i en session om 
brugerinvolvering på den kongres som EAPC, European Association for Palliative Care, holdt i København 8.-
10. maj 2015.  
 
Palliation på Folkeuniversitetet 
I foråret 2014 iværksatte Videncenteret formidling om palliation gennem Folkeuniversitetet, City Campus 
København. Fem tirsdage i marts og april 2014 stod Videncenteret for en forelæsningsrække, der handlede 
om, hvad den palliative indsats kan tilbyde, hvor og hvornår, men også om dilemmaer, udfordringer og 
muligheder, når vi bliver ramt af alvorlig sygdom og konfronteret med døden. 
Hver forelæsning havde sit eget tema, svarende til de fem oplægsholderes respektive ekspertiser (alle fra 
videncenteret). Overskriften for oplæggene var ”Lindrende indsats – når vi er truet på livet af sygdom”:  
• Lindrende indsats – historie, formål, barrierer og muligheder i støtten til borgere ramt af 
livstruende sygdom v/ centerleder, professor Helle Timm 
 
• At leve med en uhelbredelig sygdom, set fra patientens synsvinkel v/ forsker Karen Marie Dalgaard 
 
• Hvilken palliativ indsats kan sygehuset tilbyde patienter med livstruende sygdom og deres 
pårørende v/ forsker Lene Jarlbæk 
 
• Hjemmedød, den svært opnåelige drøm v/ forsker Mette Raunkiær 
 
• Når ægtefællen dør v/ projektleder Jorit Tellervo 
 
 
57 
 
 
Kursister ved forelæsningsrækken ”Lindrende indsats – når vi er truet på livet af sygdom”, 
Folkeuniversitet København, forår 2014. 
Der deltog 39 kursister i forelæsningsrækken, og heraf var 35 fagfolk (flest sygeplejersker) og fire arbejdede 
som frivillige. Mindst en var selv alvorligt syg. En del af sygeplejerskerne arbejdede allerede med palliation 
enten på det specialiserede eller det basale niveau, og de deltog både af faglig og personlig interesse.  
Forelæsningsrækken på Folkeuniversitetet blev således brugt som faglig efteruddannelse af 
sundhedsprofessionelle, hvorimod borgere uden faglige forkundskaber men med personlige interesser ikke 
fyldte så meget, som forventet. Både de sundhedsprofessionelle og de få lægfolk var diskussionslystne og 
deltog engageret. 
En af kursisterne skrev et indlæg i Politiken i marts om palliation versus aktiv dødshjælp (Riegels, 2014) og 
blev i april interviewet om samme emne til Berlingske (Gunge, 2014). Så selvom borgere ikke optog de 
fleste pladser i forelæsningssalen, blev nogle nået på anden vis. 
Folkeuniversitetet i København har efterfølgende ”grebet bolden” og udbyder i foråret 2016 en 
forelæsningsrække om død og lindring. 
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Information til sundhedsprofessionelle 
Selvom projektets omdrejningspunkt er formidling af viden til patientforeninger, så har Videncenteret 
gennem hele projektet informeret vores sundhedsprofessionelle samarbejdspartnere om projektets tiltag 
via vores hjemmeside, nyhedsbreve, sociale medier mv. De sundhedsprofessionelle er jo dem, der skal 
støtte op og være klar til patienters og pårørendes efterspørgsel efter palliative tilbud.  
I april 2014 publicerede Videncenteret en artikel i tidsskriftet Omsorg, som er et nordisk tidsskrift for 
palliativ medicin. Tidsskriftet er tværfagligt og målrettet sundhedsprofessionelle og andre med interesse for 
palliation, og artiklen hed ”Viden som forudsætning for medbestemmelse. Hvad ved borgerne om 
palliation: og vil de vide mere?” (Andersen & Timm, 2014). Artiklen var et bidrag til tidsskriftets tema 
”medbestemmelse og brugerinddragelse”. Resultaterne af den kvalitative kortlægning fra projekt 
Videndeling blev beskrevet for at pointere, at der er brug for mere formidling til borgerne, hvis de skal have 
indflydelse på udviklingen af palliative tilbud.  
 
Figur 16: Projektet Videndeling blev beskrevet i en artikel i det nordiske tidsskrift for 
palliativ medicin, Omsorg i april 2014 (Andersen & Timm, 2014). 
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6. Sammenfatning 
I Projekt Videndeling med borgere og patientforeninger om palliation, har vi haft fokus på at dele viden om 
palliation med både borgere i Danmark generelt og med patientforeninger for syge og pårørende ramt af 
livstruende sygdom specielt.  
Den første del af projektet ligger i tråd med det forudgående Borgerprojekt, hvor vi arbejder med borgere 
på befolkningsniveau. En søgning efter udenlandske initiativer til kommunikation med borgere om 
palliation førte os frem til organisationer og projekter i blandt andet Australien, England og USA. Vi har set 
nærmere på tre initiativer der alle arrangerer årlige kampagneuger, har levende hjemmesider og tilbyder 
skriftligt materiale i form af informationer, vejledninger og værktøjer. Brugen af klar kommunikation går 
igen og elementer som humor, overraskende fakta, film, slogans og kendte mennesker bliver anvendt til at 
fange brugernes opmærksomhed. Tilsammen giver initiativerne en mangfoldighed af idéer til, hvordan man 
kan gøre borgere bevidste om palliative tilbud og i Danmark er vi begyndt at se lignende tiltag. Overordnet 
set deler de udenlandske initiativer viden med borgere om forskellige temaer: de har enten fokus på 
dødelighed og døden som et eksistentielt vilkår eller på palliation og palliative tilbud generelt. Samtidig er 
de organiseret forskelligt i forhold til finansiering og form. Et spørgsmål til videre afklaring i forbindelse 
med danske initiativer er:  
 
 
 
I anden del af projektet (referet i denne rapport) har vi arbejdet med borgere som brugere af 
patientforeninger og sundhedsvæsen. Som nævnt i indledningen viste en befolkningsundersøgelse fra 
2013, at mere end hver fjerde borger forventer at få hjælp og støtte fra en patientforening, hvis de eller 
deres nærmeste får en livstruende sygdom (Timm og Hagedorn-Møller, 2013). Blandt andet derfor har det 
været væsentligt set fra videncenterets side, at samarbejde med patientforeningerne om videndeling med 
borgere om palliation. Den kvalitative interviewundersøgelse af patientforeningernes viden om og 
kommunikation af palliation i efteråret 2013 viste, at døden, palliation og palliative tilbud generelt fylder 
mindre i foreningernes arbejde. Analysen førte til identificering af tre udfordringer for at palliation bliver et 
større fokuspunkt for patientforeningerne: for-forståelsen af, hvad palliation er, et manglende kendskab til 
Sundhedsstyrelsens definition fra 2011 og hensynet til patienternes håb og ønske om et aktivt liv.  
Hvilke dagsordener/temaer er vigtige for hvem i forhold til livstruende sygdomme og døden på 
befolkningsniveau? Hvilke typer organisationer skal tage initiativer rettet mod dette niveau? 
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I starten af interviewene var der flere der så dét at tale om palliation som en modsætning til patienternes 
interesse i at bruge patientforeningerne. Foreningernes mål er, at patienterne og medlemmerne på trods af 
alvorlig sygdom og en svær livssituation får et meningsfuldt liv med deres sygdom. Det meningsfulde liv 
defineres som et aktivt liv, hvor de sygdomsramte og deres pårørende oplever glæde ved, at de selv gør 
noget som kan forbedre deres situation. Det drejer sig særligt om motion og kost og fællesskab med andre 
sygdomsramte.  
Patienternes håb og ønsker for fremtiden blev oplevet, som noget der kun vanskeligt kan eksistere 
samtidigt med at oplyse om palliation og palliative tilbud. Dette dilemma har at gøre med den for-forståelse 
som patientforeningerne har af palliation og den manglende kendskab til Sundhedsstyrelsens definition. 
Mange opfatter palliativ indsats som et tilbud til døende ”lige før det sidste åndedrag” og associerer derfor 
ordet palliation med død. Den forforståelse af palliation afspejler i høj grad den måde som den palliative 
indsats generelt er blevet praktiseret på – det vil sige en vis praksisbunden konservatisme, som kan være en 
barriere for at opsøge ny viden og nye muligheder for at hjælpe mennesker, der er ramt på livet af sygdom 
og som har behov for lindring.  
Selvom interviewene viste nogle udfordringer, så var der omvendt et engagement fra deltagerne, der har 
været meget befordrende for processen og udviklingen af en dialog, om hvordan patienter, pårørende og 
borgere får øget viden om de palliative tilbud. Samtidig var der både forundring og opbakning til, at 
palliation er en indsats der kan starte allerede fra diagnosetidspunktet og at indsatsen har det formål at 
fremme livskvaliteten. Det kan skabe et grundlag for at bryde med det dilemma som patientforeningerne 
oplever ved at skulle kommunikere om palliation og samtidig tage hensyn til patienternes håb og ønske om 
et aktivt liv. 
 
 
 
 
 
De udfordringer, som den kvalitative undersøgelse viste, indgik som pejlemærker for arbejdet med 
netværket med patientforeningerne, der kom op at stå i foråret 2014. Her arbejdede vi med at tilføre viden 
om palliation og at diskutere håbets vilkår i den palliative indsats.   
Formidlingen af, hvad palliation konkret går ud på og at formålet med den palliative indsats er 
øget livskvalitet og dermed håb om så meget og så godt liv, som muligt, er altså fortsat en 
væsentlig opgave. Vi ser det som en væsentlig opgave for både videncenter og 
patientforeninger – og helst i et fortsat samarbejde. Et spørgsmål er, hvordan arbejdet konkret 
skal varetages videre frem (organisation, indhold og form)? 
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Netværket blev et to-leddet projekt. Den ene del var et samarbejde om kommunikation om palliation til 
borgere. Patientforeningerne stod for den målrettede indsats til patienterne og videncenteret for den 
generelle information til borgerne. Den målrettede kommunikation førte til indlæg på patientforeningernes 
hjemmesider og face-book, mens videncenterets formidling førte til en kronik i samarbejde med 
Alzheimerforeningen, Lungeforeningen, Hjerteforeningen og Kræftens Bekæmpelse og til en artikel bragt i 
fem lokalaviser.  
Fra interview undersøgelsen kunne vi også uddrage to anbefalinger til Videncenteret. Patientforeningerne 
opfordrede til, at palliativ indsats bliver afmystificeret i offentligheden og at videncenteret ”klæder de 
sundhedsprofessionelle bedre på” til at kunne tale med patienter og pårørende om deres muligheder for 
palliation. Idéerne til hvordan videncenteret kan være behjælpelig med at styrke videndelingen til patienter 
og pårørende om palliation viser, at patientforeningerne støtter en udvikling på området og at de gerne vil 
have hjælp til det.  
 
 
 
 
 
Den anden del af netværket handlede om at tilføre patientforeningerne mere viden om palliation og 
diskutere emnet i forhold til de forskellige patient- og pårørende-grupper, herunder dilemmaet håb versus 
palliation. Der blev holdt tre møder i foråret 2014 og den efterfølgende evaluering viste, at 
patientforeningerne oplever, at møderne har været med til at tydeliggøre fælles udfordringer og interesser, 
at de har fået mere viden om palliation, så de er blevet bedre klædt på til at formidle palliation og at de har 
fået idéer til, hvordan de i deres egen forening kan arbejde videre med palliation. På det tredje møde 
aftalte videncenteret og patientforeningerne, at gøre møderne til en årlig begivenhed, hvor viden om 
palliation bliver delt og diskuteret. Næste møde bliver d. 21. september 2015. Her vil vi invitere 
oplægsholdere udefra, der kan komme med nye perspektiver på blandt andet håbet og vi vil nærmere 
diskutere hvilke palliative emner, der fremover skal tages op i netværket og hvordan.  
 
Alt i alt kunne disse anbefalinger lægge op til, at videncenteret – evt. i samarbejde med 
patientforeninger og andre aktører - udarbejder en kommunikationsstrategi særligt for 
videndeling med borgere på de tre tidligere skitserede niveauer; befolknings-, gruppe- og 
individ-/familieniveau. Det kunne sikre videndeling på alle niveauer, samtidig med et 
samarbejde og en arbejdsdeling, der var kendt af alle involverede. 
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Dannelsen af netværket skete med et ønske om at dele viden mellem patientforeningerne og formidle 
denne viden til patienter og pårørende. Det viste sig, at før formidlingen til patienter og pårørende kunne 
ske, skulle der arbejdes mere med tilførsel og deling af viden i netværket end først antaget. Derfor måtte 
karakteren af formidlingen ændres og indsatsen i dagspressen fik en mindre rolle.  Til gengæld har møderne 
i netværket allerede rykket patientforeningerne et godt stykke i retningen mod en stærkere 
formidlingsindsats overfor patienter og pårørende. En evaluering viste, at mange har fået en ny forståelse 
af palliation og nu føler sig klar til at formidle om emnet. Og ønsket om at mødes igen på årlig basis viser, at 
patientforeningerne gerne vil arbejde videre med emnet sammen og hver for sig.  
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1.	  Fælles	  Fodslag	  
Fælles	  Fodslag	  er	  et	  samarbejde	  mellem	  Palliativt	  Videncenter	  (PAVI)	  og	  patientforeninger,	  der	  
har	  patientgrupper	  med	  livstruende	  sygdomme	  som	  medlemmer.	  Initiativet	  udspringer	  af,	  at	  PAVI	  
sammen	  med	  patientforeningerne	  har	  konstateret,	  at	  langt	  fra	  alle	  patienter	  med	  livstruende	  
sygdom	  og	  deres	  pårørende	  kommer	  i	  kontakt	  med	  den	  palliative	  indsats.	  En	  indsats	  som	  kan	  
fremme	  både	  den	  syges	  og	  de	  pårørendes	  livskvalitet,	  dels	  ved	  at	  lindre	  lidelse	  og	  symptomer	  
forbundet	  med	  sygdom	  og	  behandling,	  dels	  ved	  at	  støtte	  patient	  og	  pårørende	  til	  at	  leve	  så	  godt,	  
som	  muligt	  indtil	  døden.	  	  
Derfor	  er	  vi	  gået	  sammen	  for	  at	  sætte	  fokus	  på,	  at	  
• palliation	  er	  et	  tilbud	  til	  alle,	  der	  rammes	  af	  en	  livstruende	  sygdom	  
• palliation	  betyder	  lindring	  med	  henblik	  på	  at	  fremme	  livskvaliteten	  ved	  at	  forebygge	  og	  
lindre	  lidelser,	  der	  kan	  følge	  af	  livstruende	  sygdom	  
• palliation	  er	  et	  tilbud	  til	  både	  patienter	  og	  pårørende	  
• palliation	  kan	  være	  relevant	  fra	  diagnosen	  stilles,	  gennem	  alle	  dele	  af	  sygdomsforløbet,	  ved	  
livets	  afslutning	  og	  til	  de	  efterladte.	  
	  
Det	  er	  vores	  håb,	  at	  
• borgere,	  patienter	  og	  pårørende	  bliver	  opmærksomme	  på	  den	  palliative	  behandling,	  pleje	  
og	  omsorg	  som	  et	  relevant	  tilbud	  til	  alle,	  der	  er	  ramt	  af	  livstruende	  sygdom	  og	  som	  oplever	  
behov	  for	  lindring	  uanset,	  hvornår	  i	  sygdoms-­‐	  og	  behandlingsforløbet	  disse	  behov	  opstår	  
• borgere,	  patienter	  og	  pårørende	  får	  kendskab	  til	  at	  patientforeningerne	  også	  arbejder	  med	  
og	  rådgiver	  om	  palliative	  aspekter	  for	  deres	  patientgrupper	  
• beslutningstagere	  bliver	  opmærksomme	  på	  at	  skabe	  de	  palliative	  tilbud,	  der	  kan	  dæmme	  
op	  for	  den	  ulighed	  i	  palliation	  som	  er	  realiteten	  i	  dag.	  
	  
Palliation	  skaber	  tryghed	  er	  sloganet	  for	  vores	  initiativ.	  Det	  skyldes,	  at	  palliation	  tager	  udgangs-­‐
punkt	  i	  patientens	  og	  de	  pårørendes	  behov	  for	  lindring,	  og	  at	  det	  er	  en	  tværfaglig	  og	  helheds-­‐
orienteret	  ydelse,	  der	  forebygger	  lidelser	  og	  tilbyder	  støtte	  til	  patienten	  til	  at	  leve	  så	  aktivt	  som	  
muligt,	  frem	  til	  at	  sygdommen	  eventuelt	  fører	  til	  døden	  og	  til	  familien	  under	  patientens	  sygdom	  og	  
i	  sorgen	  over	  tabet.	  
	  
Fælles	  Fodslag	  er	  et	  samarbejde	  mellem:	  Alzheimerforeningen,	  Cystisk	  Fibrose	  Foreningen,	  
Danmarks	  Lungeforening,	  Dansk	  Myelomatose	  forening,	  Foreningen	  for	  patienter	  med	  
neuroendokrine	  tumorer	  (Netpa),	  Gigtforeningen,	  HVI-­‐Danmark,	  Hjerteforeningen,	  Kræftens	  
Bekæmpelse,	  Landsforeningen	  Huntington	  Sygdom,	  Landsforeningen	  Multipel	  Atrofi	  (MSA),	  
Muskelsvindfonden,	  Netværk	  for	  hals-­‐	  og	  mundhulekræft,	  Nyreforeningen,	  Parkinsonforeningen,	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Patientforeningen	  Lungekræft,	  Patientforeningen	  for	  Lymfekræft	  og	  Leukæme	  (LyLe)	  og	  
Patientforeningen	  for	  Tarmkræft,	  Prostatakræftforeningen	  (Propa)	  og	  Videncenter	  for	  Palliation	  
(PAVI).	  
	  
Foreningerne	  repræsenterer	  blandt	  andet	  følgende	  livstruende	  sygdomme:	  hjertesvigt,	  kronisk	  
obstruktiv	  lungesygdom	  (KOL),	  kræft,	  kronisk	  nyresygdomme,	  demens,	  ALS	  og	  andre	  neurologiske	  
sygdomme.	  
	  
	  
2.	  Hvad	  er	  palliation?	  
Palliation	  er	  det	  sundhedsfaglige	  ord	  for	  lindring	  til	  mennesker,	  der	  er	  ramt	  af	  livstruende	  sygdom.	  
Formålet	  med	  palliation/lindring	  er,	  at	  fremme	  livskvaliteten	  for	  den	  syge	  og	  de	  pårørende.	  Det	  
gøres	  ved	  at	  lindre	  de	  lidelser,	  der	  kan	  følge	  af	  en	  livstruende	  sygdom.	  Det	  gælder	  uanset	  om	  
lidelserne	  er	  
• fysiske	  som	  fx	  kvalme	  og	  smerte	  
• psykiske	  som	  fx	  angst	  og	  depression	  
• sociale	  som	  fx	  boligforhold,	  økonomi	  og	  social	  isolation	  
• eksistentielt-­‐åndelige	  som	  fx	  skyld	  og	  tvivl.	  
	  
Den	  palliative	  tilgang	  drejer	  sig	  om	  en	  faglig	  opmærksomhed	  på,	  om	  den	  syge	  og	  de	  nærmeste	  
lider	  under	  den	  nuværende	  situation	  –	  samt	  viden	  om,	  hvor	  der	  i	  givet	  fald	  er	  hjælp	  at	  hente.	  
Denne	  tilgang	  bør	  man	  i	  princippet	  møde	  hos	  alle	  ansatte	  i	  sundhedsvæsenet.	  	  
	  
En	  livstruende	  sygdom	  er	  en	  sygdom	  som	  man	  kan	  dø	  af.	  Herudover	  kan	  livstruende	  forstås	  som	  
en	  trussel	  mod	  det	  liv,	  man	  har	  levet	  hidtil;	  mod	  de	  gøremål	  og	  de	  roller,	  der	  har	  givet	  livet	  mening	  
og	  mod	  den	  fremtid,	  som	  man	  indtil	  nu	  har	  forestillet	  sig.	  Blandt	  fagfolk	  i	  den	  palliative	  indsats	  er	  
der	  almindelig	  enighed	  om,	  at	  en	  livstruende	  sygdom	  er	  en	  kronisk	  fremadskridende	  sygdom	  man	  
risikerer	  at	  dø	  af.	  Det	  kan	  fx	  være	  hjertesvigt,	  kronisk	  obstruktiv	  lungesygdom	  (KOL),	  kræft,	  kronisk	  
nyresygdomme,	  demens,	  ALS	  og	  andre	  neurologiske	  sygdomme.	  Som	  følge	  af	  blandt	  andet	  bedre	  
levevilkår	  og	  bedre	  behandlingsmuligheder,	  vil	  flere	  patienter	  leve	  med	  deres	  livstruende	  sygdom	  i	  
længere	  tid,	  så	  den	  bliver	  en	  kronisk	  sygdom,	  der	  har	  et	  langvarigt	  forløb	  eller	  er	  konstant	  tilbage-­‐
vendende.	  
	  
Pårørende	  er	  den	  eller	  dem	  som	  patienten	  opfatter	  som	  sine	  nærmeste.	  Det	  kan	  være	  patientens	  
ægtefælle,	  samlever,	  børn,	  svigerbørn,	  forældre	  og	  andre	  i	  familien.	  Det	  kan	  også	  være	  en	  ven,	  
nabo,	  kollega,	  besøgsven	  eller	  andre.	  Kort	  sagt:	  en	  person	  fra	  patientens	  private	  liv,	  som	  han/hun	  
er	  fortrolig	  med	  og	  har	  tillid	  til.	  
	  
Palliativ	  behandling,	  pleje	  og	  omsorg	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• Skal	  fremme	  livskvaliteten	  for	  patient	  og	  pårørende	  ved	  at	  forebygge	  og	  lindre	  lidelse	  gennem	  
tidlig	  diagnosticering,	  umiddelbar	  vurdering	  og	  behandling.	  	  
• Kan	  være	  aktuel	  fra	  det	  tidspunkt	  hvor	  patienten	  får	  en	  diagnose	  på	  en	  livstruende	  sygdom,	  
gennem	  hele	  sygdomsforløbet,	  i	  den	  syges	  allersidste	  tid	  og	  til	  de	  efterladte	  Hvornår,	  hvor	  ofte	  
og	  hvordan	  de	  syge	  og	  de	  pårørende	  har	  behov	  for	  lindrende	  behandling	  er	  forskelligt.	  
• Sigter	  på	  at	  hjælpe	  den	  syge	  til	  at	  leve	  et	  så	  aktivt	  liv	  som	  muligt	  indtil	  døden	  og	  skal	  hverken	  
fremskynde	  eller	  udsætte	  døden	  	  
• Er	  en	  tværfaglig	  indsats	  der	  ydes	  af	  læger,	  sygeplejersker,	  fysio-­‐	  og	  ergoterapeuter,	  psykologer,	  
socialrådgivere,	  præster	  m.fl.	  	  
	  
Hvor	  kan	  man	  få	  palliativ	  behandling,	  pleje	  og	  omsorg	  
Den	  palliative	  behandling,	  pleje	  og	  omsorg	  kan	  ydes	  dér,	  hvor	  patienten	  er:	  
• I	  eget	  hjem,	  herunder	  plejeboliger	  
• På	  sygehuset,	  herunder	  almindelige	  sygehusafdelinger	  
• På	  hospice.	  
	  
Bor	  patienten	  i	  eget	  hjem	  kan	  patienten	  have	  kontakt	  til	  egen	  læge	  og	  hjemmesygeplejerske	  og	  
ofte	  også	  sygehusafdeling	  som	  samarbejder	  om	  at	  lindre	  patienten.	  Nogle	  patienter	  får	  behov	  for	  
en	  mere	  omfattende	  lindring	  og	  har	  derfor	  behov	  for	  kontakt	  til	  sundhedsprofessionelle,	  der	  har	  
palliation/lindring	  som	  deres	  kerneopgave.	  	  	  
	  
Der	  er	  tre	  enheder,	  der	  har	  palliation	  som	  deres	  kerneopgave:	  
	  
Palliative	  afdelinger	  på	  sygehuse	  justerer	  patientens	  pleje	  og	  behandling,	  så	  patienten	  kan	  
udskrives	  til	  eget	  hjem	  eller	  andre	  afdelinger	  eller	  kommunale	  plejecentre.	  	  
Pr.	  december	  2013	  var	  der	  6	  palliative	  afdelinger	  med	  i	  alt	  48	  sengepladser	  på	  landets	  sygehuse.	  
Se	  oversigt	  over	  palliative	  afdelinger	  på	  sygehusene	  i	  Danmark:	  
	  
Palliative	  team	  er	  teams	  sammensat	  af	  sygeplejersker,	  læger,	  fysioterapeuter	  m.fl.,	  der	  arbejder	  
med	  udgangspunkt	  i	  et	  hospice	  eller	  en	  afdeling	  på	  et	  sygehus.	  Teams’ne	  understøtter	  den	  
palliative	  indsats	  som	  de	  almindelige	  sygehusafdelinger,	  de	  praktiserende	  læger	  og	  hjemmesyge-­‐
plejersker	  udøver,	  enten	  den	  foregår	  på	  sygehus	  eller	  hjemme.	  Pr.	  december	  2013	  var	  der	  27	  
palliative	  team	  i	  Danmark.	  
Se	  oversigt	  over	  palliative	  teams	  i	  Danmark:	  http://pavi.dk/Palliativguiden.aspx	  
	  
Hospice	  er	  særlige	  enheder	  for	  syge	  eller	  døende	  mennesker,	  hvis	  lidelser	  eller	  problemer	  ikke	  kan	  
lindres	  tilstrækkeligt	  hjemme	  eller	  på	  en	  almindelig	  sygehusafdeling.	  Omkring	  10%	  af	  patienterne	  
udskrives	  efter	  et	  kortere	  ophold	  (3	  -­‐	  4	  uger)	  til	  eget	  hjem.	  Nogle	  genindskrives	  senere,	  hvis	  de	  får	  
behov.	  Pr.	  december	  2013	  var	  der	  18	  hospice	  med	  229	  sengepladser.	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Se	  oversigt	  over	  hospice	  i	  Danmark:	  http://pavi.dk/Palliativguiden.aspx	  
	  
96%	  af	  de	  patienter,	  der	  blev	  henvist	  til	  palliativ	  behandling,	  pleje	  og	  omsorg	  ved	  et	  hospice,	  
palliativ	  team	  eller	  palliativ	  afdeling),	  og	  som	  døde	  i	  2010	  havde	  kræft.	  	  
	  
23%	  af	  de	  patienter,	  som	  blev	  henvist	  til	  palliativ	  behandling,	  pleje	  og	  omsorg	  	  (og	  som	  opfyldte	  
kriterierene),	  døde	  eller	  blev	  for	  dårlige,	  før	  de	  kunne	  modtages.	  	  
	  
Historien,	  -­‐	  ganske	  kort	  	  
Som	  fagområde	  er	  den	  palliative	  indsats	  relativ	  ny	  og	  sætte	  ofte	  i	  forbindelse	  med	  den	  engelske	  
hospicebevægelse.	  En	  af	  grundlæggerne	  var	  Dame	  Cicely	  Saunders,	  som	  var	  ankermand	  for	  
etablering	  af	  St	  Christopher’s	  Hospice	  i	  London	  i	  1967.	  På	  det	  tidspunkt	  var	  kræft	  den	  mest	  
frygtede	  diagnose	  og	  smertebehandlingen	  var	  endnu	  i	  sin	  vorden.	  Lindring	  af	  smerter	  samt	  af	  
andre	  symptomer	  og	  vanskeligheder,	  der	  kan	  være	  forbundet	  med	  kræftsygdomme	  blev	  en	  
målsætning	  for	  den	  nye	  hospicebevægelse.	  
I	  Danmark	  åbnede	  det	  første	  hospice,	  Skt.	  Lukas	  Hospice,	  i	  1992.	  Endnu	  var	  palliative	  indsats	  stort	  
set	  målrettet	  døende	  kræftpatienterI	  2002	  udvidede	  WHO	  deres	  forståelse	  af	  målgruppen	  for	  
palliativ	  indsats	  ved	  at	  definere	  den	  som	  alle	  ramt	  af	  livstruende	  sygdom.	  Den	  brede	  målgruppe	  
forståelse	  går	  igen	  i	  Sundhedsstyrelsens	  anbefalinger	  fra	  2011.	  
	  
	  
3.	  Livstruende	  sygdom	  den	  hyppigste	  dødsårsag	  
I	  2011	  døde	  i	  alt	  52.205	  personer	  i	  Danmark.	  	  
• 30%	  døde	  af	  kræft	  
• 26%	  døde	  af	  hjerte-­‐karsygdomme	  
• 11%	  døde	  af	  sygdomme	  i	  åndedrætsorganerne	  
• 6%	  døde	  af	  psykiske	  lidelser	  og	  adfærdsmæssige	  forstyrrelser,	  inkl.	  demens.	  
	  
I	  årene	  2004	  til	  2006	  døde:	  
• 48%	  på	  hospital,	  inkl.	  hospice	  
• 26%	  på	  plejehjem	  	  
• 17%	  hjemme	  
• 2%	  på	  kendt	  eller	  ikke-­‐kendt	  adresse	  
• 7%	  ikke-­‐registret	  dødsted.	  
Se	  mere.:	  Dødssted	  i	  Danmark	  i	  perioden	  2004	  til	  2006,	  Pavi	  2013.	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Videncenter for Rehabilitering og Palliation
Det nationale Videncenter for Rehabilitering og Palliation arbejder for at styrke den rehabiliterende 
og den palliative indsats til mennesker ramt af livstruende sygdom. I videncenteret kortlægger, 
udvikler og formidler vi viden om rehabilitering og palliation på et forskningsbaseret grundlag. 
